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RESUMO

Essa pesquisa tem como tema a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI) -
Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015 - com enfoque na influéncia dos atores sociais, nos
distintos processos de presséo e nas relagdes de forca de poder, para a constituicao da lei. A
deficiéncia e a histéria das pessoas com deficiéncia sdo temas complexos e controversos.
Estudos descritos nessa pesquisa mostram que a deficiéncia faz parte da sociedade desde que
a humanidade existe, entretanto, com significados muito distintos ao longo dos anos, mas
sempre com um viés muito semelhante: a exclusdo e a segregacdo. Desse modo, a pesquisa
tem como pergunta norteadora: Quais foram os processos que constituiram a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia? Seu objetivo é identificar e analisar o processo de
constituicdo e aprovacdo da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, assim
como as influéncias dos atores sociais envolvidos, 0s embates, as controvérsias e aspectos
nodais associados a esse processo. Para que fosse possivel entender esses processos, elaborou-
se uma estrutura tedrica com base no tema da deficiéncia. Foram discutidas questfes acerca
da histéria, dos conceitos, das classificacbes e modelos sobre a deficiéncia. Além disso,
buscou-se em reflexdes tedricas existentes evidenciar como ocorrem a incluso e a excluséo
no modelo de sociedade atual. Com a finalidade de responder ao problema de pesquisa,
optou-se por realizar uma pesquisa qualitativa. As técnicas para a coleta dos dados foram: a
pesquisa documental e a pesquisa de campo por meio de entrevistas semiestruturadas. As
entrevistas foram gravadas e transcritas para que junto da pesquisa documental fossem
analisadas a partir da Andlise de Contedo. Resultados mostram a dificuldade imposta,
principalmente pelo modelo capitalista, que visa a obtencdo desmedida de lucro, para a
implantacdo de uma sociedade inclusiva. E evidenciada uma parcela da sociedade que foi
esquecida durante muitos anos e que, hoje, se encontra amparada por uma lei que, apesar de
recente, e tendo passado por um processo de constru¢cdo muito extenso, foi capaz de provocar
grandes transformacdes. A dificuldade evidenciada é de fazer com que a sociedade se
aproprie dos novos conceitos para que de fato haja uma efetivacdo dos direitos conquistados.

Palavras-chave: Pessoa com Deficiéncia. Exclusdo e Inclusdo. Lei Brasileira de Inclusao.



ABSTRACT

This research has as theme the Brazilian Law on Inclusion of People with Disabilities (LBI) —
Law #13.146, July, 6, 2015 — with emphasis on the influence of the social actors in the
different pressure processes and power relations in order to the creation of the law. The
history of people with disabilities, along with the disability itself, is a complex and
controversial topic. Some studies described on this work shows that disability composes
society since humanity exists. Despite the variety of meanings over the years, there is always
similar bias, which is the exclusion and segregation. Thereby, this research follows a guiding
guestion: What were the proceedings that constituted the Brazilian Law on Inclusion of
People with Disabilities? Its goal is to identify and assay the process of constitution e
approval of the Brazilian Law on Inclusion of People with Disabilities, as well as the involved
social actors influence, the imbroglios, controversies and nodal aspects associated with this
process. To understand those processes, a theoretical structure was built, based on the
disability motif. Topics concerning the history, the conceptualization, the classification and
categorization of disability were discussed. Also, it was sought to point, from given
theoretical considerations, the way inclusion and exclusion occur in the current society model.
With the purpose of answering the research problem, it was opted to perform a qualitative
research. The data collection technique was: the documental research and the field research,
through semi structured interviews. The interviews were recorded and transcribed so that,
alongside the documents, it could be construed by means of Content Analysis. Results shows
the imposed difficulties — primarily by capitalism, which aims inadvertent profits — for the
inclusive society. It is also evidenced that some part of society, unrecognized for many years,
is now safeguarded by a, although recent and hard to build, Law that was capable to raise big
transformations. The pointed obstacle is to make society frame itself inside these new
concepts, so that is an actual effectiveness of the conquered rights.

Key-Words: People with Disabilities. Exclusion and Inclusion. Brazilian Law on Inclusion.
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Introducao

Esta pesquisa estd vinculada a linha de pesquisa Desenvolvimento e Tecnologia, do
Programa de P6s-Graduagdo em Desenvolvimento, Tecnologias e Sociedade (PPG DTecS),
da Universidade Federal de Itajuba (UNIFEI) e compde as discussdes do grupo de estudo
Tecnologias, Educacdo e Diversidade.

O grupo de estudo foi constituido com o propésito de discutir e refletir questdes acerca
da pessoa com deficiéncia (PCD) sob olhares dos diversos campos do conhecimento.
Assumindo o seu carater interdisciplinar, atualmente o grupo conta com a colaboracéo de dois
programas de pdés-graduacdo, ambos oferecidos pela Universidade Federal de Itajuba:
Programa de PoOs-graduacdo em Desenvolvimento, Tecnologias e Sociedade (DTecS) e
Programa de Pds-graduacdo em Educacdo em Ciéncias.

Amparado nas discussdes do grupo de estudo, esse trabalho se prop8e estudar uma das
questdes que envolvem as pessoas com deficiéncia e que representa um marco legal na
conquista de direitos: a Lei Brasileira de Inclusdo (LBI). Dentro desse contexto, se reflete
sobre as questdes de inclusdo e de excluséo que circundam a PCD.

Apresentacdo do Tema de Pesquisa e dos Capitulos

A pesquisa se constitui sobre o tema da pessoa com deficiéncia, tendo como enfoque a
construcdo de direitos sob o viés das influéncias dos atores sociais, examinado o0s aspectos
nodais associados a esse processo de construgéo.

No que diz respeito a este trabalho, parte-se da leitura da histéria da pessoa com
deficiéncia no Brasil e no mundo para se compreender a necessidade de construcao de uma lei
especifica que garanta direitos a essa parcela da sociedade. Assim, para entender o contexto
que esta pesquisa se insere, € necessario entender o processo de evolucdo dos direitos
relacionados a PCD até a aprovacao da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(LBI).

As questbes que envolvem as discussdes sobre a PCD compdem um tema complexo e
controverso ao longo da histéria. Trata-se de um campo marcado por uma diversidade de

discussodes e reflexdes.
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Considerando sua relevancia, a temética deste trabalho perpassa por décadas e
modelos de sociedade na busca por direitos, respeito e reconhecimento das pessoas com
deficiéncia. Esse contexto permite reflexGes sobre a inclusdo e a exclusdo no modelo
capitalista vivenciado hoje, assumindo o corpo como artefato que precisa estar preparado para
ser produtivo. Permite ainda refletir sobre as oportunidades escassas oferecidas pela sociedade
que impossibilita o acesso igualitario para todos. Entende-se que € necessario pensar as
questdes que envolvem a PCD de outra forma, que considere a diversidade dos corpos
existentes e o campo social.

As pessoas com deficiéncia no Brasil representam, segundo dados divulgados pelo
Censo Demografico de 2010 do IBGE, um total de 23,9% da populagio brasileira. E valido
ressaltar que esse nimero pode ser muito maior, uma vez que a pesquisa do IBGE considerou
como deficiéncia apenas aquelas que se tratavam de deficiéncias do tipo permanente como
visual, auditiva e motora, mental ou intelectual. Ou seja, 0 Censo aponta que no Brasil
existem pelo menos 45.606.048 milhdes de pessoas com pelo menos um tipo de deficiéncia,

como mostra a Figura 1.
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Figura 1 - Percentual de pessoas com pelo menos uma das deficiéncias
Fonte: Censo Demografico, IBGE, 2010.
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A parcela mais volumosa desse universo se refere a pessoas com mais de 60 anos,
como mostra a Figura 2, representando 67,7% do total. Esse elevado nimero pode ser
associado ao crescimento da expectativa de vida, que eleva o nimero da populacdo idosa
acarretando um aumento na populacdo com deficiéncia, ja que a grande maioria dos idosos
apresenta limitagOes resultantes da idade. Em 1980, a cada 100 criangas menores de 15 anos,
havia 10,5 individuos de 65 anos ou mais de idade na populagdo residencial total. Esses
indices tiveram um enorme salto em 2010, quando passaram para 30,7 pessoas acima de 65

anos para cada grupo de 100 criangas menores de 15 anos, um aumento de 192%.

67,7
249
75
0a 14 anos 15 a 64 anos 65 anos ou mais
de idade de idade de idade

Figura 2 - Percentual de pessoas com pelo menos uma das deficiéncias por grupos de idade
Fonte: Censo Demografico, IBGE, 2010.

Essas taxas tendem a ser crescentes e, por essa razdo, € necessario pensar em
adequac0es das politicas para os efeitos da transi¢cdo demografica. Outra questdo importante é
apontada por Neri et al (2003) ao falar sobre o desenvolvimento. O autor aponta que o
percentual de pessoas com deficiéncia em paises subdesenvolvidos € maior que em paises
desenvolvidos. Isso ocorre por existirem situacdes muito precérias de alimentagdo, de salde,
de educacéo, de violéncia, entre outros fatores que contribuem para esse processo. Variaveis
que, com politicas publicas adequadas, poderiam reduzir o nimero de PCD. Vivarta (2003)

faz alguns apontamentos sobre essas questoes:

Membros de familias de baixa renda sdo mais vulneraveis a desenvolverem
uma deficiéncia, pois tém mais dificuldade de acesso a informacdo, a
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servigos médicos, a nutricdo de qualidade e a saneamento bésico, além de
estarem mais expostos a acidentes no ambiente doméstico e no de trabalho
(VIVARTA, 2003, p. 123).

Essas questbes serdo abordadas detalhadamente nos préximos capitulos dessa
pesquisa.

O Brasil é marcado por culturas e povos heterogéneos. Ao passo que valoriza suas
origens e culturas, cria processos de exclusdo marcados pelas restritas oportunidades
oferecidas as minorias, que, nesse trabalho, tem como foco a pessoa com deficiéncia. Este
pais é fruto de uma economia marcada pelo capitalismo que, no campo da deficiéncia, exclui
os denominados “anormais”. Diante de todo contexto, surgem pesquisas que mostram a
importancia da inclusdo da pessoa com deficiéncia no trabalho, na escola e, sobretudo, na
sociedade. Trata-se de um esforco para evidenciar uma realidade que, por vezes, permanece
afastada das reflexdes dentro do campo politico, social, cultural e econémico.

A presenca da pessoa com deficiéncia € tdo antiga quanto a historia da humanidade e
estd presente nas mais diversas sociedades. Isto significa dizer que a pessoa com deficiéncia
sempre esteve presente na composicdo de qualquer que seja a sociedade e, portanto, néo se
refere a um acontecimento isolado. Ao longo dos anos, a deficiéncia passou por significados
muito distintos, mas com um viés muito semelhante: a exclusdo e a segregacdo. Reconhece-
se, entdo, a importancia do resgate desta historia para esta pesquisa — tema que sera abordado
no Capitulo 1. E preciso que a historia seja recuperada e conhecida para que se possa realizar
uma reflexdo critica acerca de objetos de estudos contemporaneos. Quando se pensa em
deficiéncia, ocorre um equivoco ao acreditar que se trata apenas daquelas que sdo vistas a
olho nu e, por esse motivo, o primeiro capitulo também busca abordar os diversos conceitos
existentes a respeito da deficiéncia.

Nesse contexto, surgem modelos para tentar entender e explicar a deficiéncia. Os dois
mais importantes e abordados nessa pesquisa se referem aqueles que se baseiam no modelo
médico e no modelo social. No primeiro, e mais antigo, a deficiéncia é entendida como um
problema do individuo; enquanto o segundo se sustenta no modelo social, em que a
deficiéncia é entendida dentro de uma sociedade caracterizada pela diversidade, ou seja, a
deficiéncia deixa de ser um problema apenas do individuo para ser uma questdo da sociedade
como um todo. Esse segundo modelo evidencia que, mesmo ap6s 0s avangos das tecnologias
e da medicina, o problema da exclusdo e da discriminacdo esta centrado na propria estrutura

social existente. Essas reflexdes estruturam a primeira parte dessa pesquisa, o Capitulo 1, que
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busca tornar conhecida a deficiéncia por toda a extensdo da historia, 0os conceitos e 0s
modelos existentes.

No final do século XX houve grande disseminacdo do discurso sobre a inclusdo em
grande parte dos paises, na tentativa de corrigir os inimeros problemas sociais histdricos que
se aprofundaram na sociedade capitalista. Os conceitos de inclusdo e excluséo serdo
abordados também no Capitulo 2, que discute a ideia de inclusdo em um modelo de sociedade
capitalista que evidencia o desenvolvimento. Ressalta-se que o desenvolvimento ndo sera
observado apenas pelo lado econdmico, mas também sera entendido como possibilidade de
melhoria de vida da sociedade. Garantir que a pessoa com deficiéncia desfrute de liberdade e
direitos é um passo para a construgdo do desenvolvimento.

O Capitulo 3 foi construido para descrever e analisar os resultados obtidos com a
pesquisa de campo. Os resultados evidenciam a dificuldade na construcdo de direitos para
uma parcela da populacdo que teve sua histéria marcada pelo abandono e pela discriminacéo.
E possivel perceber uma sociedade que aponta as diferencas como uma ameaca e tem-se
como modelo o capitalismo, modelo este que, na busca pelo lucro, esquece o lado humano
gue a compde, e, assim, cria-se uma barreira para construcdo de uma sociedade inclusiva. Por
outro lado, da-se destaque as grandes transformacdes que uma causa como esta pode
proporcionar, evidenciando conquistas de direitos para aqueles que até entdo ndo eram

considerados nem mesmo pessoas capazes perante a sociedade civil.

Justificativa

Observa-se com os passar dos anos, segundo Censo Demografico de 2010 (IBGE), um
crescimento do nimero de pessoas com deficiéncia, representando uma parcela significativa
da populagdo brasileira que, por vezes, sdo desassistidas e fazem parte do grande processo de
exclusdo. Estudos que permitem a reflexdo no campo das minorias, ndo em termos de
numeros, mas de efetivo exercicio de poder, se tornam extremamente essenciais para que se
consiga alcancar discussfes cada vez mais amplas. 1sso, por si s0, se constitui em importante
justificativa para abordar o tema.

Os trabalhos a respeito da pessoa com deficiéncia tém crescido nos diversos campos
do conhecimento, entretanto, ainda sdo observadas lacunas importantes para as discussoes,
como é caso do estudo acerca do processo de constituicdo da LBI, um marco importante de

conquista no campo do direito da PCD. E importante ressaltar que a LBI é uma lei recente que
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foi aprovada em 2015 e entrou em vigor apenas em 2016. Possivelmente, esse € um dos

motivos pelos quais ainda existem poucos estudos sobre ela.

A pesquisa se justifica ainda pela prépria LBI, que em seu artigo 77 institui o fomento

do desenvolvimento cientifico e da pesquisa voltados a pessoa com deficiéncia e sua incluséo

Art. 77. O poder publico deve fomentar o desenvolvimento cientifico, a
pesquisa e a inovacao e a capacitacdo tecnoldgicas, voltados a melhoria da
qualidade de vida e ao trabalho da pessoa com deficiéncia e sua inclusdo
social.

§ 1° O fomento pelo poder plblico deve priorizar a geracdo de
conhecimentos e técnicas que visem a prevencdo e ao tratamento de
deficiéncias e ao desenvolvimento de tecnologias assistiva e social.

§ 2° A acessibilidade e as tecnologias assistiva e social devem ser
fomentadas mediante a criagdo de cursos de pés-graduacdo, a formagdo de
recursos humanos e a inclusdo do tema nas diretrizes de &reas do
conhecimento.

§ 3° Deve ser fomentada a capacitacdo tecnoldgica de instituicdes publicas e
privadas para o desenvolvimento de tecnologias assistiva e social que sejam
voltadas para melhoria da funcionalidade e da participacdo social da pessoa
com deficiéncia.

§ 4° As medidas previstas neste artigo devem ser reavaliadas
periodicamente pelo poder pablico, com vistas ao seu aperfeicoamento.

Menciona ainda que a tematica deve ser incluida nas diretrizes das areas de

conhecimento. Acredita-se que esta pesquisa possa contribuir com o campo e tem como

propoésito dar sentido histérico e embasamento para o desenvolvimento do conhecimento

cientifico a respeito da LBI.

Problema de Pesquisa

A pesquisa tem como problematica a seguinte questdo: Qual foi o processo de

constituicdo da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia?

Objetivo da Pesquisa

Objetivo Geral
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Identificar e analisar o processo de constituicdo e aprovacdo da Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, assim como as influéncias dos atores sociais envolvidos,

0s embates, as controveérsias e aspectos nodais associados a esse processo.

Percurso Metodoldgico

Com a intengdo de descrever e apresentar a metodologia utilizada para responder a
pergunta problema que norteia esta pesquisa, serdo apresentados a seguir os elementos que
orientaram este estudo.

Segundo José Filho (2006, p.64) “o ato de pesquisar traz em si a necessidade do
didlogo com a realidade a qual se pretende investigar e com o diferente, um dialogo dotado de
critica, canalizador de momentos criativos”. Para que esse momento fosse possivel, a pesquisa
se consolidou dentro de um campo interdisciplinar que tem se materializado por meio de
reuniBes periddicas do grupo de estudos Tecnologias, Educacédo e Diversidade, composto por
individuos de diferentes areas do conhecimento — que busca o didlogo com o diferente. O
grupo busca debater, por meio de diferentes olhares sobre um mesmo objeto, as tematicas
acerca da pessoa com deficiéncia. E importante ainda destacar que o grupo faz parte de um
contexto maior. Estd inserido no programa de POs-Graduacdo em Desenvolvimento,
Tecnologias e Sociedade, que tem como foco temas que possibilitam as reflexdes
interdisciplinares.

A pesquisa interdisciplinar é importante uma vez que “na medida em que as
disciplinas se fecham ou pouco se comunicam, os fenomenos ficam fragmentados”
(CAVALCANTE, et al, 2014, p.20). Assim, o conhecimento é construido em conjunto, por
meio da contribuicdo de pesquisadores de diferentes areas e de diferentes orientacdes
tematicas e tedricas sobre o objeto de estudo dessa pesquisa, evidenciando que ndo ha a
sobreposicdo de nenhuma das ciéncias, mas preservaram-se 0s seus conceitos. 1sso significa
dizer que ha uma ruptura com compromissos de fidelidade que se criam com as
especializacOes, para que haja abertura para novos grupos e reflexdes e, assim, a passagem
entre as fronteiras das disciplinas deixa de ser uma solugdo emergencial e se torna uma
necessidade, como aponta Wallner (2001) ao trazer reflexdes sobre a interdisciplinaridade. A
apropriacdo desses conceitos citados acima possibilita novas reflexdes sobre a deficiéncia,

uma vez que, como aponta alguns autores:
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Os estudos académicos interdisciplinares sobre a deficiéncia sdo sempre
desafiadores. H& de tudo um pouco e em excesso: a voz do sofrimento,
historias de vida mascadas sob o rétulo das “narrativas de tragédia pessoal”,
muitos siléncios, poucas andalises sociais, muita forca biomédica (DE
MELLO; NUERNBERG; BLOCK, 2014, p.106).

Seguindo o percurso da interdisciplinaridade tomado nessa pesquisa, é importante citar
novamente o trabalho de Wallner (2001), no qual ele descreve sete principios da
interdisciplinaridade que foram cuidadosamente observados e aplicados para dar sequéncia a
esta pesquisa. Para o autor, a pesquisa interdisciplinar deve abandonar a ideia de uma
fundamentacéo Gltima da ciéncia e ser substituida pelo trabalho em conjunto dos cientistas —
esta € a principal funcdo do grupo de estudo em que este trabalho se insere. Desse modo, 0
aprendizado ndo se constréi em normas preestabelecidas, mas torna-se um empreendimento
de aprendizagem social. Ainda, a pesquisa interdisciplinar conduz a autonomia ao passo que a
organizacdo, o objeto de pesquisa e 0s metodos ndo sdo impostos, mas surgem pelo debate
entre pesquisadores de diferentes formacdes. As redes que se formam tornam possivel a
avaliacdo dos resultados, assumindo, entdo, a funcdo de legitimac&o e critica sobre a pesquisa.

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, que, busca o aprofundamento e a compreensao
de determinados grupos — neste caso, as pessoas com deficiéncia - para, entao, ser capaz de
identificar e ponderar as questdes que envolvem o objeto dessa pesquisa: 0S processos que
culminam na construcdo e formulacéo da lei para pessoa com deficiéncia. Ou seja, a pesquisa
procura mais compreender os fatos do que mensura-los, sendo possiveis ao pesquisador as
analises dos dados em toda sua complexidade, buscando a construcdo do conhecimento
através da compreensdo do fendbmeno estudado, utilizando-se das fontes de significados
produzidas pelos participantes da pesquisa, considerando que este € um sujeito social e

histérico. Nesse sentido, entende-se que:

A Epistemologia Qualitativa defende o carater construtivo interpretativo do
conhecimento, o que de fato implica compreender o conhecimento como
producdo e ndo como apropriacdo linear de uma realidade que nos apresenta.
A realidade é um dominio infinito de campos inter-relacionados
independente de nossas praticas; no entanto, quando nos aproximamos desse
complexo sistema por meio de nossas praticas, [...] formamos um novo
campo de realidade em que as praticas sdo inseparaveis dos aspectos
sensiveis dessa realidade (REY, 2005, p.5).

Considerando o carater construtivo e a compreensao do conhecimento como producao,

essa pesquisa se caracteriza por ser um estudo que tem a intencdo de provocar uma reflex@o
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da realidade dos movimentos sociais envolvidos. A analise do ponto de vista qualitativo
possui grande enfoque nas informacdes obtidas sobre determinadas questdes, em que 0s
processos e seus significados sdo eixos principais de abordagem. Ademais, as pesquisas de
cunho qualitativo se baseiam nas percepgdes dos sujeitos.

A pesquisa tem como Viés o estudo de natureza basico, uma vez que procura gerar
conhecimentos construtivos para o campo da ciéncia sem que haja necessariamente uma
aplicacdo pratica. Sendo assim, o trabalho em questdo devera gerar conhecimentos acerca do
processo de construcdo da Lei para a Pessoa com Deficiéncia.

Vergara (2000) classifica a pesquisa em dois eixos: quanto aos fins e quanto aos
meios. Nesse contexto, aplica-se a essa pesquisa o fim ou o0 objetivo da pesquisa descritiva,
onde se procura relatar as caracteristicas de determinado fendmeno de forma a observar,
registrar e analisar as informacdes coletadas sem necessidade de manipula-las. No que se
refere aos meios, ou procedimentos de investigacdo, o estudo busca utilizar de trés
procedimentos de pesquisa:

e Pesquisa bibliogréafica a partir do levantamento de referéncias tedricas;

e Pesquisa documental através da utilizacdo de fontes como noticias captadas em
portais de noticias da impressa brasileira e normas relacionadas as pessoas com
deficiéncia, como a LBI e o Decreto n° 3.298;

e Pesquisa de campo, em que se busca a investigacdo e a coleta de dados junto as
pessoas que fizeram parte dos debates da constituicdo da lei.

Cabe evidenciar que a pesquisa documental e a pesquisa bibliografica, mesmo sendo
habitualmente consideradas sinénimas devido a dificuldade de distingui-las, sé&o

procedimentos distintos.

A pesquisa bibliogréafica utiliza fontes constituidas por material ja elaborado,
constituido basicamente por livros e artigos cientificos localizados em
bibliotecas. A pesquisa documental recorre a fontes mais diversificadas e
dispersas, sem tratamento analitico, tais como: tabelas estatisticas, jornais,
revistas, relatdrios, documentos oficiais, cartas, filmes, fotografias, pinturas,
tapecarias, relatérios de empresas, videos de programas de televiséo, etc.
(FONSECA, 2002, p. 32).

A pesquisa compreende um levantamento tedrico que perpassa todos os capitulos
desse trabalho para, assim, atingir o prop6sito de elucidar a realidade estudada. Desse modo,
se faz necessario recorrer a varios autores (AMARAL, 2009; AMARAL, 1995 e 2002;
AMIRALIAN, 2000; ARANHA, 2005; DA SILVA, 1987; FURTADO, 2001; GIL, 2000;
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LANNA JUNIOR, 2010; MENDES, 2006; PESSOTTI, 2012; PICCOLO, 2012; SASSAKI
1997, 2003 e 2007; SEN, 2010) dos mais diversos campos do conhecimento: Psicologia,
Economia, Sociologia, Educacdo, Direito, entre outros, na busca de assimilar as reflexdes e
permitir o aprofundamento tedrico sobre temas como incluséo, exclusdo, desenvolvimento e a
propria historia da pessoa com deficiéncia.

Para a coleta de dados, ou busca de informacdes para elucidar as questfes estudadas,
foram utilizadas duas técnicas: pesquisa documental e entrevista semiestruturada. Na
entrevista semiestruturada, o pesquisador organizou antecipadamente um roteiro em que a
base dos questionamentos surgiu das informagdes coletadas através da pesquisa documental,
permitindo ao entrevistado a fala de forma esponténea, assim como direcionada pelas
questbes, sobre os assuntos que surgiram a partir do tema principal. As entrevistas foram
realizadas para se coletar dados ndo existentes nos documentos pesquisados. A duragdo da
entrevista foi livre e determinada pelo préprio entrevistado com base nas questdes que
surgiram ao longo da conversa. Com as entrevistas se esperava identificar detalhes da
formulacdo, dos obstaculos, bem como as transformacfes e avancos que 0s entrevistados
consideram importantes para a constituicao da LBI.

Os participantes das entrevistas, que abrange um relator da LBl e um assessor do
propositor da LBI, foram escolhidos previamente por sua relacdo na elaboragdo dessa Lei. Foi
agendada uma data para a entrevista, ap6s serem previamente identificados e esclarecidos os
objetivos da pesquisa e os procedimentos a serem utilizados. E importante salientar que os
entrevistados permitiram que seus nomes e falas fossem utilizados nessa pesquisa.

O primeiro entrevistado, Luciano Campos, é assessor do Senador Paulo Paim e o
acompanhou em todo o processo de constituicdo da LBI. O segundo entrevistado, Flavio
Arns, foi o primeiro relator da LBI, ocupou também o cargo de deputado e posteriormente de
senador.

As pesquisas bibliografica e documental foram organizadas tendo como base duas
tipificacOes: as fontes de primeira mao, que ndo recebem qualquer tratamento analitico, e as
fontes de segunda mao, que de alguma forma ja foram analisados. As fontes de primeira mao
que esta pesquisa utilizou sdo compostas dos documentos oficiais — como a Lei —, artigos de
jornal e as reportagens sobre o tema. As fontes de segunda méo utilizadas foram as decisfes
judiciais, relatorios de pesquisa, artigos e livros sobre a temética. A obtencdo de documentos
para a pesquisa ocorreu pelo emprego das ferramentas de busca como Google Noticias,
Google Académico, diretério de grupos do CNPq, periddicos da CAPES e site dos Tribunais
de Justica no periodo de agosto de 2016 a fevereiro de 2017.
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Por fim, cabe evidenciar que se entende e se adota nessa pesquisa a concepgdo de

Souza (1991) sobre quem sdo os atores sociais

O ator é alguém que representa, que encarna um papel dentro de um enredo,
de uma trama de relagdes. Um determinado individuo ¢ um ator social
quando ele representa algo para a sociedade (para o grupo, a classe, o pais),
encarna uma idéia, uma reivindicagdo, um projeto, uma promessa, uma
dentncia. Uma classe social, uma categoria social, um grupo podem ser
atores sociais. Mas a idéia de “ator” ndo se limita somente a pessoas ou
grupos sociais, instituicdes também podem ser atores sociais: um sindicato,
partidos politicos, jornais, radios, emissoras de televisdo, igrejas etc
(SOUZA, 1991, p. 54).

Assim, os atores sociais dessa pesquisa sao todos esses individuos, grupos, instituices
e partidos politicos que, de alguma forma, se envolveram no processo de elaboracdo da LBl e
que serdo evidenciados através das entrevistas e das noticias coletadas, mais especificamente,
trata-se dos dois entrevistados nessa pesquisa, bem como os individuos, grupos e instituicdes
que apareceram através dos recortes das noticias.

Para organizagdo e analise de todos os dados coletados foi utilizada a técnica de
Anélise de Contetdo, na busca de obter um sentido para as narrativas e documentos
alcancados no ambito dessa pesquisa. A andlise de conteldo se refere a um conjunto de
instrumentos metodoldgicos ou técnica de pesquisa que vem sendo constantemente usada nas

pesquisas qualitativas. Ela pode ser definida como

[...] um conjunto de técnicas de analise das comunicagOes visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteido das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢des de producdo/recepcdo (variaveis
inferidas) destas mensagens (BARDIN, 2011, p. 47).

A anélise de contetdo se constitui em trés fases, conforme as orientagdes de Bardin
(2011): 1) pre-andlise, 2) exploragdo do material e 3) tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo. Primeiramente, a pré-andlise se refere a fase de organizacdo do material
escolhido para a andlise de forma a operacionalizar e sistematizar as ideias elaboradas
inicialmente. Na segunda fase, de exploracdo do material, busca-se elaborar uma codificacdo
do material, através da definicdo de categorias e da identificagdo de unidades de registros e
unidades de contexto. A Gltima fase compreende o tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo dos dados agrupados. Segundo Bardin (2011), este € o momento da analise

reflexiva e critica.
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1. Compreendendo a Deficiéncia: Da Supersticdo a Ciéncia

Este capitulo tem o propoésito de tornar conhecida a deficiéncia através da histéria, dos
conceitos e dos modelos existentes. O capitulo revela a evolugdo do entendimento sobre a
deficiéncia ao longo dos anos, passando desde os primérdios por uma concepcao vista sob a
Otica das crengas em natureza mistica até o que se conhece hoje como inclusdo. Enfim,
evidenciam-se 0s avancos de acordo com cada época historica até chegar ao modelo que

embasou a construgéo da LBI — o modelo social.

1.1 Histérico da Deficiéncia

As informacdes sobre a deficiéncia, quase em sua totalidade, estdo presentes na
historia relacionada aos chamados “miseraveis”, categoria que incluia os pobres, sendo a PCD
0 mais pobre dos pobres (DA SILVA, 1987).

O homem da pré-histéria acreditava que a origem das enfermidades estava relacionada
as crencas de natureza mistica. Estas eram vistas como forma de punicdo de seres superiores
ou resultantes de ordem demoniaca. No Egito Imperial, o corpo diferente era utilizado como
campo de espetaculo para evidenciar tudo que a sociedade queria afastado. A época, pessoas
com deficiéncia eram rotuladas como bizarras e denominadas monstros. Os médicos do
Antigo Egito utilizavam das preces, do exorcismo, das pomadas, para combater as doencas
graves e a deficiéncia intelectual. A crenca estava alicercada na ideia de que estas eram
provocadas por maus espiritos e por pecados de vidas anteriores e, por isso, apenas uma
intervencgéo divina era capaz de dominar esses males (DA SILVA, 1987).

Os relatos apontados por Da Silva (1987) sobre a deficiéncia para os antigos Hebreus
sdo de que, por menor que fosse, estava relacionada a um grau de pecado ou impureza. Entre
0s Hebreus, existiam, ainda, as deficiéncias provenientes de agressdes, participacdo em lutas e
puni¢des da lei, e as oriundas da escraviddo, como os olhos vazados e partes do corpo
decepadas (DA SILVA, 1987).

A cultura Inca foi descrita como um povo que realizava procedimentos com um largo
padrdo cirdrgico e medicinal. Um dos indicativos estda no grande numero de cranios
encontrados nas cidades Incas, que foram objetos de trepanacdo. Acredita-se que a pratica era
destinada a pessoas que apresentavam algum risco de morte devido a traumatismo craniano ou

a uma sdlida crenca de que em determinada localizacdo na cabeca do individuo estavam os
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maus espiritos e, assim, esses espiritos poderiam ser retirados através da perfuragdo de um
orificio realizado no osso do cranio (DA SILVA, 1987).

Em Esparta, as pessoas que tinham alguma deficiéncia, principalmente as criancas,
eram consideradas subumanas. A época, a eliminagdo e o abandono eram legitimados e, por
iSso, a préatica se tornava recorrente (DA SILVA, 1987).

Com a ascensao do cristianismo, apesar de a doutrina ser voltada para o amor entre as
pessoas, houve a caracterizacdo do homem como filho de Deus, conduzindo a concretude do
pensamento da perfeicdo e, portanto, todos aqueles ndo considerados semelhantes a Deus
(como no caso das pessoas com deficiéncia), ndo eram seus filhos e, assim, apontados como
criaturas malignas (PICCOLO, 2012). De modo geral, até este periodo, as pessoas com
deficiéncia compartilhavam das mesmas condicdes de total desprezo e abandono. A partir do
surgimento da moral cristd, tornou-se inaceitavel a pratica de eliminagdo dos “subumanos”,
uma vez que esses passaram a ser considerados como possuidores de uma alma.

Na ldade Média, em razdo do desconhecimento que predominava a €época, as
epidemias, as doencas e as deficiéncias eram verdadeiros sinais de uma ira divina e de um
castigo de Deus. Paradoxo da época, uma vez que se tinham os ideais cristdos que conferem
as pessoas certo grau de tolerancia e caridade, mas também a crenca nas maldi¢des e na
deficiéncia como consequéncia da ira de Deus pelos pecados cometidos. Situagdo que muitas
vezes foi levada a extremos, como a crenca de que até mesmo a tortura era um dos remédios
cabiveis, como no caso da epilepsia, que era entendida como manifestacdo de possessdo de
um espirito maligno. Nessa época, surgiram grandes males como a influenza, a peste, a
hanseniase — também vistos como sinais da ira divina — que devastaram a Europa, deixando
um extenso numero de pessoas com sérias sequelas, condenadas a passar o resto da vida em
situacOes de privacdo e de marginalidade.

Nesse mesmo periodo, as crian¢as que nasciam fora dos padrbes considerados
“normais”, tinham poucas chances de sobrevivéncia e, as que sobreviviam, cresciam sendo
desprezadas e separadas das demais. Ocorria nessa época, por parte da sociedade, a
caracterizacdo da deficiéncia como vexatdria, proveniente de algo maligno e, portanto, era
aconselhado o exorcismo. Acreditava-se que, se 0 corpo estd deformado, sua mente também
esta (DA SILVA, 1987). Epoca marcada pelo dilema da caridade-castigo, uma vez que a
pessoa com deficiéncia era confinada em asilos e, assim, pela moral cristd, se exercia a
caridade, garantindo o teto e a comida, ao passo que isolava o incomodo que a deficiéncia

causava na sociedade. Acreditava-se, também, que o castigo seria uma forma de caridade,
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pois, por meio dele, seria possivel salvar a alma e livrar a sociedade de agdes que agridem a
moral (PESSOTTI, 2012).

Ao final da ldade Meédia, as sociedades europeias iniciaram um processo de
reconhecer os pobres, as pessoas com deficiéncia e aqueles que ndo tinham possibilidade de
se sustentar, como de sua responsabilidade. Iniciava-se, entdo, uma sociedade mais
esclarecida, findando uma obscura etapa sobre a trajetéria da PCD e o inicio de direitos
daqueles postos a margem da sociedade, época denominada Renascimento. Esse periodo da
historia surgiu com a perspectiva de extincdo da ignorancia e das supersticdes da ldade
Meédia, muito embora essas praticas continuassem existindo (DA SILVA, 1987).

Foi apenas no século XIX que a sociedade comecou a assumir, de fato, a
responsabilidade pela PCD, uma vez que, até entdo, a relagdo do que acontecia com 0s
homens ainda estava estritamente ligada ao sobrenatural e as diversas crendices (DA SILVA,
1987). Neste século, houve o esforco para a deficiéncia sair do campo teol6gico para se tornar
problema médico. Houve o surgimento da autoridade clinica que procurava classificar os
pacientes e, assim, 0 médico passou a ser aquele que tem o poder para julgar o destino da
pessoa com deficiéncia. Tem-se, nesse periodo, o inicio da elaboracdo de tipologias da
deficiéncia intelectual, descritas em diversos tipos, como o cretino, idiota e imbecil, sendo a
idiotia e a imbecilidade graus do cretinismo (PESSOTTI, 2012).

O século XX trouxe avangos, como 0s questionamentos acerca do conceito de
deficiéncia, que surgiram no ambiente médico e que atrelava a deficiéncia intelectual apenas a
hipdtese da hereditariedade. Os avangos da psicologia, da genética, da biologia e iniciativas
pedagogicas foram os percursores desses questionamentos (PESSOTTI, 2012). Outros
elementos foram importantes neste periodo, como 0s componentes da tecnologia assistiva
que, além da criacdo de novos, trouxe o aperfeicoamento dos elementos ja existentes. A
pessoa com deficiéncia passou a ser integrada na sociedade, entretanto, a crenca do perigo,
neste seculo — e talvez no seguinte — com relagdo a deficiéncia, deixou de estar associada a
algo sobrenatural que possui a pessoa com deficiéncia, para ser ela propria ou a sua lesdo a
causa da ruina social.

Sassaki (2003), ao fazer um levantamento dos termos utilizados para designar as
pessoas com deficiéncia, faz um importante resumo acerca da deficiéncia ao longo da historia,

como ¢ evidenciado no quadro 1 por ele elaborado.
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Data Epoca Termos e Significados Valor da Pessoa
No comego Romances, nomes .de instit.uigées, leis, O termo “os invalidos” significava “in@ividuos AqL_JeIe que t.in,hg deficiéncia era tido como
.., . midia e outros meios mencionavam “os sem valor”. Em pleno século 20, ainda se socialmente inutil, um peso morto para a
da histéria, . ... 0 - - . . ]
durante invalidos”. (Decreto federal~n 60.501, de utllllzava (.este _termo, embora ja sem nenhum sociedade, um_ fz_irdo para a familia, alguém
séculos. 14/3/67, dando nova redacdo ao Decreto sentido pejorativo. sem valor profissional.
n® 48.959-A, de 19/9/60).
“Derivativo para incapacitados” O termo “os incapacitados” significava, de Foi um avanco a sociedade reconhecer que a
“Escolas para criangas incapazes” inicio, “individuos sem capacidade” e, mais pessoa com deficiéncia poderia ter capacidade
Século 20 Apo6s aleall Guerras Mundiais, a midia tarde, evoluiu e passou a significar “individuos residual, mesmo que reduzida. Mas, ao
até mais ou usava o termo assim: “A guerra produziu com capacidade residual”. Durante varias mesmo tempo, considerava-se que a
menos 1960. incapacitados”. décadas, era comum o uso deste termo para deficiéncia eliminava ou reduzia a capacidade
designar pessoas com deficiéncia de qualquer da pessoa em todos o0s aspectos: fisico,
idade. psicoldgico, social, profissional etc.
“Criancas defeituosas na Gra-Bretanha O termo  “os  defeituosos”  significava Difundia-se o movimento em defesa dos
tem educagdo especial”. “individuos com deformidade” (principalmente direitos das pessoas superdotadas. O
De mais ou No final da década de 50, foi fundada a fisica). O termo “os excepcionais” significava movimento mostrou que o termo “os
menos 1960 Associacdo de Assisténcia a Crianca “individuos com deficiéncia mental”. excepcionais”  ndo  poderia  referir-se
até mais ou Defeituosa — AACD. Na década de 50 O termo “os deficientes” significava “individuos exclusivamente aos que tinham deficiéncia
menos 1980. surgiram as primeiras unidades da com deficiéncia” fisica, mental, auditiva, visual mental, pois as pessoas com superdotacdo
Associagdo de Pais e Amigos dos ou maultipla, que os levava a executar as funcdes também sdo excepcionais por estarem na outra
Excepcionais - APAE. bésicas de vida diferentemente de outras. ponta da curva da inteligéncia humana.
Por pressdo das organizacBes de pessoas Pela primeira vez em todo o mundo, o A Organizacdo Mundial de Salde (OMS)
com deficiéncia, a ONU deu 0 nome de substantivo “0s deficientes” passou a ser lancou em 1980 a Classificacdo Internacional
., “Ano  Internacional das  Pessoas utilizado como adjetivo, sendo-lhe acrescentado de Impedimentos, Deficiéncias e
De 1981 ate .. » . I o . R
mais ol Def1c1en_tefs_ ao ano de 19_81. E o mundo o §ubstant_1vo_ pes\soas_, _|gualando-os em Ir?capaCJdades_, mos_trando que estas trés
menos 1987, achou dificil comegar a dizer ou escrever direitos e dignidade a maioria dos membros de dimensdes existem simultaneamente em cada

“pessoas deficientes”. O impacto desta
terminologia foi profundo e ajudou a
melhorar a imagem destas pessoas.

qualquer sociedade ou pais. A partir de 1981,
nunca mais se utilizou a palavra “individuos”
para se referir as pessoas com deficiéncia.

pessoa com deficiéncia.
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Alguns lideres de organizagdes de pessoas

O Termo "pessoas portadoras de deficiéncia”

O “portar uma defici€ncia” passou a ser um

De mais ou . . . . . s
menos 1988 com deficiéncia contestaram 0 termo que, utlllzado- somente em palse§ f}le lingua valor agregado a pessoa. A deficiéncia passou
até mais ou “Pess_oa deficiente” _ ale_gando que ele portuguesa, foi proposto para substltm_r 0 termq a ser um detalhe da pessoa.
sinaliza que a pessoa inteira é deficiente, 0 “pessoas deficientes”. O termo aceitavel foi
menos 1993. que era inaceitavel para eles. reduzido para “portadores de deficiéncia”.
A Declaragdo de Salamanca preconiza a ‘“Pessoas com deficiéncia” e pessoas sem O valor agregado as pessoas é o de elas
Em  junho educacéo inclusiva para todos. deficiéﬁcia,. quandg _ tiverem  necessidades fazere,m parte do grande segmento dos
de 1994 educacionais especu?us_ e se encontrarem ex?lmdos q_ue, com o0 seu poder pessoal,
segregadas, tém o direito de fazer parte das exigem sua inclusdo em todos os aspectos da
escolas inclusivas e da sociedade inclusiva. vida da sociedade.
O art. 5° da Resolucdo CNE/CEB n° 2, de O termo “pessoas com necessidades especiais” De  inicio,  “necessidades  especiais”
11/9/01, explica que as necessidades surgiu primeiramente para substituir representava apenas um novo termo. Depois,
especiais decorrem de trés situagOes, uma “deficiéncia” por “necessidades especiais”. Dai com a vigéncia da Resolugdo n° 2,
das quais envolvendo dificuldades a expressio ‘“portadores de necessidades ‘“necessidades especiais” passou a ser um
De mais ou yinculadas a deficiéncias e dificuldades especiais”. Depois, esse termo passou a ter valor agregado tanto a pessoa com deficiéncia
menos 1990  p3g vinculadas a uma causa organica. significado proprio sem substituir 0 nome quanto a outras pessoas.
ate hoje. Surgiram expressdes como ‘‘criangas “‘pessoas com deficiéncia”. O adjetivo “especial” permanece como uma
especiais”, “alunos especiais”, “pacientes simples palavra, sem agregar valor
especiais” numa tentativa de amenizar a diferenciado as pessoas com deficiéncia.
contundéncia da palavra “deficiente”.
A década de 90 e a primeira década do ‘“Pessoas com deficiéncia” passa a ser o termo Os valores agregados as pessoas com
século 21 e do Terceiro Milénio estdo preferido por um numero cada vez maior de deficiéncia séo:
De mais ou s_endo marcadas por_ evszntos mundiais, adeptos, boa par'Fe_ Flos_ quais é const_ituida por 1) O do empoderamento [uso d_o Poder pessogl
menos 1990 Ilderado_s _ Por_ organizacGes de pessoas pessoas com deﬂuenuq gue, no maior evento para fazer escglhas,~ tomar decisdes e assumir
até hoje e com deficiéncia. (“E_nc':f)nt?ﬁo”) da§ organizagdes c'le pessoas com 0 controle da Sltuagzjlo- de cada um]; o
além. deficiéncia, realizado no Recife em 2000, 2) O da responsabilidade de contribuir com

conclamaram o puablico a adotar este termo.

seus talentos para mudar a sociedade rumo a
inclusdo de todas as pessoas, com ou sem
deficiéncia.

Fonte: Elaborado por Sassaki (2003, p.10) e adaptado pela autora.
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Pode-se observar, com a rapida verificacdo feita pelo passar dos séculos na historia da
humanidade, que houve uma valorizacdo do homem através do envolvimento da sociedade em
busca de um bem-estar comum. Em sintese, como aponta Amaral (1995), a deficiéncia passou
historicamente da marginalizacdo para o assistencialismo, do assistencialismo para a
educacéo, reabilitacdo e integracéo social e, deste, para 0 que se chama hoje de incluséo, o
que ndo significa a anulagdo da existéncia de um ou de outro dentro da sociedade.

Durante todos 0s anos mencionados nessa secdo até a atualidade, houve incrementos
de assisténcias as PCD. Todo esse avanco foi essencial para acabar com a legitimagdo do
abandono, mas ndo foi o suficiente para tornar a deficiéncia livre da concepcdo de castigo
divino. N&o é raro encontrar pessoas que ainda hoje explicam a deficiéncia como penalizagdo
divina. Muito se ouve que a deficiéncia é apontada como a consequéncia das transgressoes
cometidas pelo individuo. Outra concepc¢do, muito presente neste século, € tratar a deficiéncia
como uma anormalidade e como fator que descapacita o individuo — conceitos que serdo

melhor abordados na proxima sec¢&o.

1.2 Conceitos e Modelos de Compreensao da Deficiéncia

A ideia de deficiéncia é complexa e dindmica. Normalmente, quando se pensa em
deficiéncia, ocorre um equivoco em se acreditar que se trata apenas daquelas que sdo vistas a
olho nu, ou seja, apenas aquelas que se evidenciam no aspecto fisico, por exemplo, quando é
necessario o uso de cadeiras de rodas ou em casos como a Sindrome de Down. No entanto, a
deficiéncia se estende além do fisico, engloba individuos que possuem pequenos
comprometimentos, até aqueles que dependem totalmente de outras pessoas. Nesse sentido,
existem varias defini¢des sobre deficiéncia amparadas em aspectos legais, como o artigo 3° do
Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de 1999 que institui:

| - deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcéo
psicolégica, fisiolégica ou anatbmica que gere incapacidade para o
desempenho de atividade, dentro do padrdo considerado normal para o ser
humano;

Il - deficiéncia permanente — aquela que ocorreu ou se estabilizou durante
um periodo de tempo suficiente para ndo permitir recuperacdo ou ter
probabilidade de que se altere, apesar de novos tratamentos; e

Il - incapacidade — uma reducdo efetiva e acentuada da capacidade de
integracdo social, com necessidade de equipamentos, adaptacdes, meios ou
recursos especiais para que a pessoa portadora de deficiéncia possa receber



29

ou transmitir informagBes necessarias ao seu bem-estar pessoal e ao
desempenho de funcéo ou atividade a ser exercida.

Vérios autores fazem oposicdo a essa ideia que liga deficiéncia a anormalidade,
principalmente pelo conceito de normalidade fazer parte de um julgamento socialmente
construido de uma concepcéo estética. Essa concepgdo traz a nogdo de identidade, a qual é
definida através pelo que se pode chamar de “nomeagdo de corpo padrdo” produzida nos
discursos hegemonicos, com 0s quais as pessoas sdo comparadas. O corpo, nesse sentido, é
constituido como um artefato que evidencia a identidade do outro. Artefato se refere aqui a
no¢do mencionada por Bourg (1996), em que os artefatos sdo objetos técnicos fabricados ou
objetos naturais que sdo modificados pela sociedade. Nesse sentido, passa-se a pensar no
corpo como objeto que sofre constantemente modificacbes em busca de determinado corpo
padrdo como o ideal. Ou seja, trata-se da ideia de que determinado corpo é ‘normal’ e,
portanto, todos os que diferem deste, sdo corpos com deficiéncia.

Com o surgimento do conceito de norma e da modernidade, ser ideal representava
aquele cujo corpo é apto para a maquinaria industrial. Nao atingir esse ideal, significava,
portanto, sinal de incapacidade (PICCOLO, 2012). Na normalidade, verifica-se a
determinacdo de uma média que é definida por aquilo que é habitual ao ser humano. Nesse
sentido, tem-se a ideia de ajustar esse corpo ao considerado ideal, e, assim, para aqueles
considerados em desvio dessa média, os rotulados anormais, que desejam participar
equitativamente da vida social, teriam de se submeter as intervencbes capazes de trazer a
anormalidade mais proxima possivel do normal.

Para Amaral (1995), o desvio se estabelece atraves de trés critérios: O estatistico, o
anatdmico/funcional e o de um tipo ideal. O primeiro se refere ao indicativo de uma média ou
frequéncia de aparecimento de certo dado como, idade, altura, peso, comportamento. Com
esses dados pode-se afirmar, por exemplo, que a populacédo do Brasil tem mais jovens do que
velhos ou que possui mais negros do que brancos. O segundo critério esta relacionado a forma
e funcdes de objetos ou pessoas. Como, por exemplo, se um automovel estd sem portas ou se
pessoas tem apenas uma perna. Refere-se a integridade e competéncia da forma para a
realizacdo das funcdes. O terceiro critério se refere a construcdo, por parte de um grupo, de
um tipo ideal, e a comparacéo de determinado individuo com este tipo ideal. A distancia entre
o0 analisado e o protdtipo indicard o desvio ou o pertencimento. Pensar a deficiéncia como

anormalidade ou como desvio é deixar de pensar nela como diversidade.
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Nesse processo de tentar “consertar” o individuo, as particularidades séo deixadas de
lado, ja que as regras e preceitos estabelecidos desconsideram a especificidade de cada
pessoa, determinando padrdes para a convivéncia em sociedade. A diferenca, assim, € vista
como ameaca a ordem social e demarca aquilo que se deve evitar, constituindo-se em
elemento de segregacdo, uma vez que a aceitacdo de um individuo depende da cura para a sua

lesdo. Miskolci (2003, p.110) traz algumas consideracdes sobre o significado de normal:

Normal vem de normalis, norma, regra. Normal também significa esquadro
e, assim, etimologicamente, normal é aquilo que ndo se inclina nem para a
esquerda nem para a direita, portanto é aquilo que é como deve ser; e, no
sentido mais usual, 0 que se encontra na maior parte dos casos de uma
espécie ou 0 que constitui a média numa caracteristica mensuravel
(MISKOLCI, 2003, p.110).

A busca pela normalidade se estabelece, entdo, dentro de um grande poder
influenciador: o poder médico, que possui papel social extremamente significativo,
constituindo-se em valor cientifico, por acreditar que este é capaz de controlar a anormalidade
e é aquele que possui instrucdo para definir padrdes e normas, sujeitando o outro a cura da
medicina. Trata-se de um poder que desfruta de prestigio social, politico e cultural. Nesse
sentido, o desvio passa a ser visto a partir de uma perspectiva patoldgica.

Miranda (2015) aponta algumas relagdes existentes que buscam trazer o corpo para a

normalidade. Segunda ela:

Nesta relacdo de poder-saber surgem diferentes olhares e maneiras de tratar
0 corpo deficiente nas diversas areas do conhecimento cientifico,
destacando-se como saberes: a area da Medicina (Salde), pelo uso da
medicalizagdo com intencdo curativa, busca da salde, pelo incémodo
causado pelo outro que ndo se enquadra na performance de corpo sdo. A
Psicologia, outra &rea recorrida na busca pela naturalizacéo e padronizagdo
de comportamentos; a Sociologia, na inser¢do, na adequacdo e atuacdo do
corpo na sociedade; a Educacéo, tentando disciplind-lo ou molda-lo com a
preocupacdo de educa-lo diante da normalidade (MIRANDA, 2015, p.20-
21).

Por meio do discurso da medicina, buscava-se inserir os “anormais” na sociedade com
0 argumento de ajuda-los a terem um padrdo de vida o mais proximo possivel do considerado
normal, quando, na realidade, a intencdo ndo era de garantir acesso aos diferentes, mas de
garantir recurso capaz de modifica-los para que pudessem se aproximar do considerado corpo

padréo ideal. O saber médico € aquele que confere legitimidade as interpretacfes sobre o
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corpo. E essencial pontuar que, apesar do papel significativo do poder médico, a ideia de
normalizar o individuo ndo se limita apenas a essa area, mas €, antes de tudo, uma questdo
que rege a organizacdo da sociedade. Como aponta Amaral (1995, p.35) que “embora a
diferenca constitua-se sobre bases bioldgicas ou psicoldgicas, ao ser revestida de um juizo
social tera, inevitavelmente, consequéncias na vida cotidiana”. Enfim, as praticas que se
constituem nas relagdes de poder instigam a fixacdo de regimes de verdade. A normalizacéo,

entdo, se constitui em:

Um dos processos mais sutis pelos quais o poder se manifesta no campo da
identidade e da diferenga. Normalizar significa eleger - arbitrariamente -
uma identidade especifica como pardmetro em relacdo ao qual as outras
identidades sdo avaliadas e hierarquizadas. Normalizar significa atribuir a
essa identidade todas as caracteristicas positivas possiveis, em relacdo as
quais as outras identidades s6 podem ser avaliadas de forma negativa
(SILVA, 2000, p.83).

Assim, € estabelecida uma ordem coincidente com a dos grupos dominantes para que
seja possivel demarcar tudo que se diferencia dessa ordem. O surdo € alguém desprovido de
audicdo, a mulher € um ndo homem, o negro é um néo branco, o cadeirante é um alguém que
ndo caminha. As oposi¢bes sdo usadas para definir esses individuos. As varias marcas do
corpo produzem significados, para alguns, de saude, de beleza, de perfeicédo, de vitalidade,
enquanto outros sdo estigmatizados como sinal de enfermidade, deficiéncia, debilidade.
Nessas relacdes € que se conceitua a deficiéncia na sociedade moderna: problema de ordem
médica e de ambito individual. Piccolo (2012, p.39) traz uma importante consideracdo quando
expoem que “a deficiéncia nao ¢ negada pela sociedade, mas reconhecida explicitamente para
posteriormente ser bombardeada por significacdes deletérias das mais diversas espécies”.

O Predmbulo da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL,
CDPD, 2007, p.22) entende a deficiéncia como “um conceito em evolugdo”, destacando que
ela é o resultado “da interacdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes
e ao ambiente que impedem a plena e efetiva participacdo dessas pessoas na sociedade em
igualdade de oportunidades com as demais pessoas”. Assim, a deficiéncia quando é vista a
partir de uma interacdo, deixa de ser uma particularidade apenas do individuo e passa ter uma
relacdo do individuo com as barreiras ambientais e comportamentais existentes na sociedade,
sendo uma deficiéncia “a expressdo das limitagdes no funcionamento individual dentro de um

contexto social e representa uma desvantagem substancial para o individuo” (SAO PAULO,
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p. 65, 2012). A definicdo da CDPD, acima citada, elucida o centro da alteragdo do modelo
médico para o modelo social da deficiéncia.

Nesse sentido, os estudos sobre a deficiéncia vém se constituindo como um campo de
reflexdes interdisciplinares, que permite o pensamento acerca da deficiéncia através dos
diversos campos das ciéncias e das diversas abordagens tedricas.

Alguns modelos ou paradigmas foram elaborados na tentativa de compreender melhor
a deficiéncia. Santos (2008) relata que ha duas maneiras: a primeira, e mais antiga, ja
mencionada no texto acima, esta lastreada no modelo médico, sendo a deficiéncia sustentada
como um problema do individuo, de uma limitacdo do corpo, que necessita de avancos da
Medicina, da Genética e da reabilitacdo para se oferecer um método apropriado para a
melhoria do bem-estar, partindo do individuo o empenho para alterar sua condicao diante da
sociedade. Nesse movimento, os obstaculos do proprio corpo sdo vistos como indesejaveis e,
por isso, deve-se se submeter a transfiguracdo para a normalidade. O segundo entendimento
sobre a deficiéncia se sustenta no modelo social, que considera as diferengas que existem na
sociedade como manifesto da diversidade humana. Nesse caso, a deficiéncia e a incapacidade
se tornam produtos da propria limitacdo do meio onde esses individuos convivem e, assim,
gera uma demanda por adequacdo social. Diniz (2007, p.11) interpreta esses dois modelos
esclarecendo que “se para 0 modelo médico o problema estava na lesdo, para 0 modelo social,
a deficiéncia era o resultado do ordenamento politico e econdmico capitalista, que
pressupunha um tipo ideal de sujeito produtivo”.

De modo geral, no modelo médico o foco esta na medicalizacdo ou na cura do corpo
que é deficiente e isso implica em gasto com acgdes e reabilitagdes com um viés mais de
caridade e de assistencialismo, sendo a PCD passiva diante desse processo (DE MELLO;
NUERNBERG; BLOCK, 2014). J4 no modelo social, a deficiéncia esta para além do corpo,
uma vez que se solidifica como resultado de interagdes com o ambiente, com o social e com 0
pessoal, desse modo, a deficiéncia “deixa de ser apenas um problema médico para ser um
problema econdémico, sociocultural e de direitos humanos” (DE MELLO; NUERNBERG,;
BLOCK, 2014, p.92).

As pessoas com deficiéncia muitas vezes sdo oprimidas nao pela lesdo em si, mas pela
incapacidade de adequaces na estrutura social para comportar a diversidade corporal
existente. Assim, segundo a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Deficiéncia e
Satde da OMS (2004), a “incapacidade ndo ¢ um atributo do individuo, mas sim um conjunto
complexo de condic¢des, muitas das quais criadas pelo ambiente social”. As limita¢Ges sociais,

ao ignorar o corpo com deficiéncia, podem provocar a opressao e a exclusdo — assunto que



33

serd explorado no proximo capitulo. Para esse entendimento sobre a deficiéncia, assegurar a
igualdade das diversidades corporais ndo deve se restringir apenas a oferta de bens e servicos
médicos, uma vez que a deficiéncia, assim como Vvarias outras questdes sociais, €é
fundamentalmente questdo de diretos humanos (DINIZ, 2007). No bojo da discussédo da
deficiéncia como fenbmeno construido socialmente, Omote (1994) discute essa dimensao

social:

A deficiéncia ndo pode ser vista como uma qualidade presente no organismo
da pessoa ou em seu comportamento. Em vez de circunscrever a deficiéncia
aos limites corporais das pessoas com deficiéncia, é necessario incluir as
reacOes de outras pessoas como parte integrante e crucial do fenémeno, pois
sdo essas reagdes que, em Ultima instancia, definem alguém como deficiente
ou ndo deficiente. As reacfes apresentadas por pessoas comuns em face das
deficientes ou das deficiéncias ndo sdo determinadas Unica nem
necessariamente por caracteristicas objetivamente presentes num dado
quadro de deficiéncia, mas dependem bastante da interpretacéo,
fundamentada em crengas cientificas ou ndo, que se faz desse quadro
(OMOTE, 1994. p.67-68).

Para Smart (2009), ha ainda outros trés modelos existentes sobre a deficiéncia. O
primeiro se refere ao modelo biomédico que define a doenca através da patologia ou
disfuncdo existente em um individuo, de forma que a deficiéncia possa ser medida e
classificada. Este modelo trouxe o olhar da deficiéncia como subalternidade, resultando no
tratamento preconceituoso para com as pessoas com deficiéncia. O segundo diz respeito ao
modelo funcional, que explica a deficiéncia como falha de papel ou fungédo, no qual a PCD
deixa de ser capaz de desempenhar seu papel devido as restri¢cdes e limitacdes advindas da sua
deficiéncia. Diniz (2007) aponta que o argumento central deste modelo estava pautado na
eliminacdo das barreiras para que as PCD comprovassem sua capacidade e seu potencial
produtivo. Esse é o maior obstaculo do modelo: conceber o trabalho como Gnica fungéo a ser
desempenhada. O terceiro e ultimo modelo exposto por Smart (2009) se refere ao modelo
sociopolitico. Para o autor, este € 0 modelo mais completo de todos, uma vez que, nesse caso,
0 problema ndo é a deficiéncia em si, mas a falta de oportunidade e direitos iguais que
inferiorizam as PCD.

Por fim, outro autor que trata de temas acerca da inclusdo, pontua o modelo social da

deficiéncia de forma clara, expondo que:

O modelo social da deficiéncia, elaborado basicamente por entidades de
pessoas com deficiéncia, aponta as barreiras da sociedade (escola, empresa
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etc.) que impedem o desenvolvimento das pessoas e sua insercdo social
(incluséo escolar inclusdo profissional etc.). Essas barreiras se manifestam
por meio de seus ambientes restritivos, suas politicas discriminatorias e suas
atitudes preconceituosas que rejeitam a minoria e todas as formas de
diferengas, seus discutiveis padrdes de normalidade, seus objetos e outros
bens inacessiveis do ponto de vista fisico, seus pré-requisitos atingiveis
apenas pela maioria aparentemente homogénea, sua quase total
desinformac&o sobre necessidades especiais e sobre direitos das pessoas que
possuem essas necessidades, suas praticas discriminatérias em muitos
setores da atividade humana (escolas, empresas, locais de lazer, transportes
coletivos, etc.) (SASSAKI, 2005, p.20).

As diferencas sdo infindaveis entre os individuos. Apesar da deficiéncia ndo se tratar
apenas daquelas que sdo vistas a olho nu, o corpo passa a ser um aspecto importante na
reflexdo sobre a deficiéncia, principalmente pelo fato da sociedade experimentar hoje um
crescimento da populacao idosa, a qual, apés longos anos de trabalho, possivelmente terdo a
experiéncia da deficiéncia pela deterioracdo natural do corpo. Assim, a deficiéncia ndo é
apenas um acaso da natureza e, portanto, ndo deve ser vista isoladamente como um desastre
pessoal. Por fim, é importante salientar que neste trabalho é adotado o modelo social da
deficiéncia que foi o percursor das mudangas encontradas na LBI e que possibilitou a

discussdo sobre a deficiéncia abordada na se¢do seguinte.

1.3 Tipos de Deficiéncia

Encontram-se na literatura e nos aparatos legais definigdes de tipos de deficiéncia na
tentativa de conceituar o que é ou o que ndo € deficiéncia. Nessa se¢do sdo apresentados 0s
tipos que foram usados por muito tempo para definir quem era a pessoa com deficiéncia.
Atualmente, as defini¢bes sofreram alteracdes significativas com a aprovacao da LBI, mas é
importante que se conhega 0 passado para que sejam compreendidas, em plenitude, as
mudancas ocorridas.

Nesse momento, esta pesquisa se ocupa em descrever 0s tipos de deficiéncias
consideradas antes da LBI para que as suas transformacgdes e mudancas relativas a definicao
de deficiéncia possam ser mais bem discutidas na secdo 4.3. A base para afirmar o que era ou
ndo deficiéncia estava amparada no artigo 4° do Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de
1999. A definicdo estava ligada estritamente ao modelo médico da deficiéncia, o qual

influenciou as defini¢des por muito tempo na sociedade
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| - deficiéncia fisica - alteragdo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da funcéo
fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia,
monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia,
hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral,
nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as
deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o
desempenho de funcgdes;
Il - deficiéncia auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um
decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas frequéncias de 500HZ,
1.000HZ, 2.000Hz e 3.000Hz;
I11 - deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor
gue 0,05 no melhor olho, com a melhor correcdo Optica; a baixa visdo, que
significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor
correcao Optica; 0s casos nos quais a somatdria da medida do campo visual
em ambos os olhos for igual ou menor que 60° ou a ocorréncia simultanea
de quaisquer das condigdes anteriores;
IV - deficiéncia mental — funcionamento intelectual significativamente
inferior & média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitagdes
associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como:

a) Comunicacéo;

b) Cuidado pessoal;

c) Habilidades sociais;

d) Utilizacdo dos recursos da comunidade;

e) Saude e seguranca;

f) Habilidades académicas;

g) Lazer;e

h) Trabalho;
V - deficiéncia maltipla — associacdo de duas ou mais deficiéncias.

E importante ressaltar que as deficiéncias nem sempre aparecem no nascimento. Elas
podem se manifestar ao longo da vida. Ou seja, podem ter sua origem genética, surgindo no
periodo de nascimento ou podem ser consequéncias de doencas, desnutricdo, lesdes, acidentes
de trabalho e transito, ente outras causas. Podendo, assim, ser divididas em congénitas —
aquelas que existem desde a concepcao — e as adquiridas — que vieram a afetar o individuo ao

logo da vida. Silva (2006) ainda traz uma classificacdo separando as causas da deficiéncia em:

Hereditaria: quando resulta de doencas transmitidas por genes, podendo
manifestar-se desde o nascimento, ou aparecer posteriormente.

Congénita: quando existe no individuo ao nascer e, mais comumente, antes
de nascer, isto &, durante a fase intra-uterina.

Adquirida: quando ocorre depois do nascimento em virtude de infec¢des,
traumatismos, intoxicagoes. (SILVA, 2006, p.19)
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Todos os tipos de deficiéncias mencionadas no Decreto n°® 3.298, exposto no comego
desta secdo, sdo passiveis de ser adquiridas ao longo da existéncia de um individuo. Para
tanto, além de apontar os tipos de deficiéncia que a legislacao cita, no texto que segue seréo
apresentadas algumas definicBes e caracteristicas que a literatura trazia sobre o assunto.
Apesar de adotar o modelo social nesse trabalho, é pertinente apresentar o modelo de
deficiéncia localizado no individuo, uma vez que modelo perdurou por muitos anos para
definir o que era deficiéncia. Essa apresentacdo se faz necessaria também, para que
posteriormente possam ser entendidas as mudancas advindas com a LBI. Desse modo, essa
secdo trata do rol de deficiéncias ocorridas no corpo do individuo, que caracterizava quem era

a pessoa com deficiéncia.

1.3.1 Deficiéncia Fisica

A deficiéncia fisica tem relacdo com as limitacGes impostas aos movimentos de
determinados individuos, que engloba também casos de amputacdo. Na maioria das vezes,
esse tipo de deficiéncia resulta em restricfes da capacidade motora, como cita a autora Maciel
(1998, p.55): "a deficiéncia fisica implica na falha das fun¢Ges motoras. Na maioria das vezes,
a inteligéncia fica preservada”.

Segundo Maciel (1998), as causas dessa deficiéncia em bebé podem ser divididas em
pré-natais, que sdo aquelas que ocorrem durante a gestdo, as perinatais e as pés-natais. No
adulto, as causas mais comuns séo as relacionadas com lesoes, acidente vascular cerebral e
aneurisma.

O Decreto n° 3.298 cita as formas nas quais se apresenta a deficiéncia fisica, sendo
apresentadas abaixo algumas especificacdes (SONZA, 2013; HOLANDA, 1993):

e Paraplegia: se refere a perda total das funcbes dos membros inferiores;

e Paraparesia: perda parcial das fun¢des dos membros inferiores;

e Monoplegia: perda total das funcGes de apenas um membro;

e Monoparesia: perda parcial das funcdes de apenas um membro;

e Tetraplegia: perda total das funcbes dos membros superiores e inferiores;

e Tetraparesia: perda parcial das funcdes dos membros superiores e inferiores;
e Triplegia: perda total das fungdes em trés membros;

e Triparesia: perda parcial das fungfes em trés membros;

e Hemiplegia: perda total das func¢bes de um dos lados do corpo;

e Hemiparesia: perda parcial das fung6es de um dos lados do corpo;
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e Ostomia: procedimento cirdrgico que consiste na desconexdo de algum trecho
do tubo digestivo, do aparelho respiratorio, urinario, ou outro qualquer, e a
abertura de um orificio externo, por onde o tubo seré ligado.

o Paralisia cerebral: lesdo de uma ou mais areas do sistema nervoso central;

¢ Nanismo: Deficiéncia acentuada no crescimento;

Nesse contexto, é importante ressaltar que deficiéncia fisica ndo € sindnimo de
deficiéncia intelectual. Uma crianga com paralisia cerebral, cuja lesdo afetou apenas a area
motora do cérebro, serd uma crianga com deficiéncia fisica, que possui limitacbes motoras.
Entretanto, se a lesdo também ocorrer na area intelectual, entdo ela também podera apresentar

uma deficiéncia intelectual.

1.3.2 Deficiéncia Intelectual

Inicialmente, é essencial salientar que o Decreto n® 3.298 traz em seu texto o termo
“deficiéncia mental”, que recentemente foi substituido pelo termo “deficiéncia intelectual”™.

As primeiras definicdes acerca da deficiéncia intelectual tinham o foco na
incapacidade do individuo de desempenhar tarefas como qualquer outro membro da
sociedade. Com o surgimento dos chamados testes mentais, a deficiéncia passou a ter ligacao
com a mensuracdo do funcionamento do intelecto através dos testes de Quociente de
Inteligéncia (Ql), que definiam grupos e classificavam os individuos em niveis: leve,
moderado, severo ou profundo. A definicdo de deficiéncia intelectual permaneceu até o ano
de 1992, como aquela que: “se refere ao funcionamento intelectual geral abaixo da media,
existindo concomitantemente com déficits no comportamento adaptativo e manifestada no
periodo de desenvolvimento” (SAO PAULO, 2012, p. 55). Essa definicdo foi a primeira a
considerar a deficiéncia intelectual como ndo estética, capaz de ser melhorada com apoio e

suporte adequados.

A 112 edicdo do manual Deficiéncia Intelectual: Defini¢do, Classificacdo e Niveis de

Suporte, publicada em 2010, definiu assim a deficiéncia intelectual:

! Apesar de a “Declaragdo de Montreal sobre Deficiéncia Intelectual” ter sido aprovada em Montreal, no Canada,
em 2004, o termo s6 foi mudado oficialmente em janeiro de 2007, ocasido em que a AAMR - Associacao
Americana de Retardo Mental muda para AAIDD - Associagdo Americana em Deficiéncia Intelectual e do
Desenvolvimento (SAO PAULO, p. 54, 2012).
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Deficiéncia intelectual ¢ uma incapacidade caracterizada por limitacOes
significativas tanto no funcionamento intelectual (raciocinio, aprendizado,
resolucdo de problemas) quanto no comportamento adaptativo, que cobre
uma gama de habilidades sociais e praticas do dia a dia. Esta deficiéncia se
origina antes da idade de 18. (SHOGREN et al, 2010, p. 6).

Desse modo, a deficiéncia intelectual é apontada como aquela que possui um prejuizo
tanto no funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo. Suas causas podem
ser as mais diversas, tendo em comum o déficit intelectual. Envolvem fatores que, também,
podem ocorrer por causas pré-natais, perinatais e pos-natais. O documento “Deficiéncia
Intelectual: realidade e acdo”, elaborado pela Secretaria da Educacdo de S&o Paulo apresenta

algumas dessas causas (2012, p.67-68):



Quadro 2 - Fatores de Risco e Causas de Deficiéncia Intelectual
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Periodo  Incidéncia Biomédicos Sociais Comportamentais Educacionais
Desordens cromossomicas ~ Pobreza Uso de drogas pelos pais  Prejuizo cognitivo dos pais
A - . . Falta de preparacdo para
Desordens génicas Desnutricdo materna Uso de alcool pelos pais . prep 9 P
paternidade/maternidade
Sindromes Violéncia domestica Fumo
Pré-natal 55% a 75% . _
Falta de cuidados pré- .
Desordens motoras : Imaturidade parenteral
natais
Disgenesia cerebral
Idade parenteral
_— . Falta de encaminhamento
i Falta de acesso aos Rejeicdo dos pais ao . « )
Prematuridade . ; . para intervencdo apos a alta
cuidados do parto cuidado da crianca .
hospitalar
Perinatal 10% ] . Abandono da crianca
Lesdo no nascimento :
pelos pais
Desordens neonatais
Lesdo cerebral traumatica Pobreza familiar gti);r?gae negligéncia da Prejuizo cognitivo dos pais
- Cuidador da crianga _,. .. . - .
Desnutrigéo . . ¢ Violéncia domestica Diagnostico retardado
incapacitado
Pés- natal 50 Meninaite encefalite Falta de estimulacdo Medidas de seguranga Servicos de intervencdo
g adequada inadequadas precoce inadequados
Servigos educacionais

Desordens convulsivas

Doenca cronica na familia

Privacao social

especiais inadequados

Distarbios degenerativos

Institucionalizacédo

Apoio familiar inadequado

Fonte: Elaborado pela Secretaria de Educacdo do Estado de S8o Paulo (2012, p.67-68) e adaptado pela autora.
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Os fatores biomédicos sdo aqueles relacionados aos processos bioldgicos; os sociais
referem-se a interacdo social e familiar; os comportamentais estdo associados aos
comportamentos causais como sindrome de crianca maltratada, abusada, violentada; e o0s
fatores educacionais sdo relativos a inobservancia das exigéncias de suporte as necessidades
de algumas criancas para seu desenvolvimento (SONZA, 2013). Por se tratar de uma
deficiéncia com muitas de suas causas ainda desconhecidas, o diagndstico torna-se complexo.

E importante destacar que a pessoa que possui deficiéncia intelectual dispde de
habilidades e de limitagdes como qualquer outra, como demonstra o texto da Declaracdo de
Montreal (2004, p.2) sobre deficiéncia intelectual:

Todas as pessoas com deficiéncias intelectuais sdo cidaddos plenos, iguais
perante a lei e como tais devem exercer seus direitos com base no respeito
nas diferencas e nas suas escolhas e decisfes individuais. O direito a
igualdade para as pessoas com deficiéncia intelectual ndo se limita a
equiparacdo de oportunidades, mas requer também, se as proprias pessoas
com deficiéncia intelectual o exigem, medidas apropriadas, acfes
afirmativas, adaptacdes ou apoios.

Assim, é necessario que se tenha cautela acerca de testes de mensuracgéo intelectual,
uma vez que, mesmo tendo grande importancia, sua compreensdo deve ser sempre associada a
questBes étnica, cultural, educacional, entre outras, para que se possam favorecer as

habilidades e oferecer o apoio necessario as suas limitagoes.

1.3.3 Deficiéncia Auditiva

A capacidade de ouvir permite que os individuos desenvolvam a habilidade de
identificar diferentes sons produzidos no ambiente. Reconhecer e compreender os diferentes
sons sO é possivel através da existéncia de um conjunto de estruturas que se constituem no
sistema auditivo: orelha externa, orelha média e orelha interna. A audicdo também €
responsavel pela aprendizagem da fala, a qual permite que o homem possa se comunicar,
além de possibilitar a estruturacdo do pensamento e, assim, transmitir e registrar seus
sentimentos e conhecimento.

A deficiéncia auditiva, entdo, se refere a diminuicdo da capacidade de ouvir. Uma
audicdo normal é caracterizada pela deteccdo de sons de até 25 decibéis?, enquanto para a

deficiéncia auditiva leve esse valor estd entre 25 a 40 decibéis. No caso de deficiéncia

% Decibgis ¢ a unidade de medida utilizada para calcular a intensidade ou volume dos sons.
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auditiva moderada o valor compreende 41 a 70 decibéis e, na deficiéncia auditiva severa, a
faixa é de 71 a 90 decibéis, sendo que acima desse valor a deficiéncia auditiva é considerada
profunda (SONZA, 2013). E importante notar que o Decreto n° 3.298, exposto no comego
dessa secdo, destaca que a deficiéncia auditiva se refere a perda de 41 ou mais decibéis.
Segundo Rinaldi,

Denomina-se deficiéncia auditiva a diminui¢do da capacidade de percep¢éao
normal dos sons, sendo considerado surdo o individuo cuja audicdo nao é
funcional na vida comum, e parcialmente surdo, aquele cuja audicdo, ainda
que deficiente, é fundamental com ou sem protese auditiva (RINALDI,
1997, p.31).

Os individuos que apresentam deficiéncia auditiva severa ou profunda ndo sdo capazes
de reconhecer os sons produzidos no cotidiano e, consequentemente, podem nao desenvolver
a fala. Abaixo é apresentada a figura 3 com o audiograma de sons seguido de suas

dificuldades relacionadas ao grau de perda auditiva.
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NIVEL DE AUDICAO EM DECIBEL (dB)

SEVERA MODERADA  LEVE NORMAL

PROFUNDA

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

250

FREQUENCIA EM CICLOS POR SEGUNDO (Hz)

500 1000 2000 4000 8000 GRAU DE PERDA AUDITIVA

Sem Perda (0-25dB)

Leve (25-40dB)

Moderada (45-70 dB)

Severa (75-90 dB)

Profunda (+90 dB)

DIFICULDADES DE OUVIR

Sem dificuldade

Dificuldade de ouvir conversas de intensidade fraca.
Vogais como f, s, p, t, k podem ser inaudiveis, assim

como o som produzido pelo reldgio.

Em nivel de voz com intensidade normal, quase
nenhum som pode ser percebido. Os sons audiveis
sao aqueles com intensidade forte como o choro de

crianca e do aspirador de pd.

Nenhum som de fala é audivel. Os sons possiveis de
ser entendidos s8o aqueles cujo volume se encontra
em nivel alto como sons graves de piano, latido de

cachorro, toque do telefone.

Nenhum som é entendido. Os sons de serra elétrica,
helicoptero, motocicletas podem ser captadas. Se a
deficiéncia for congénita, a fala podera ser tardia ou

nem acontecer.

Figura 3 - Audiograma de Sons Familiares

Fonte: Northern e Downs (1996) adaptado pela autora
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A deficiéncia auditiva pode ter dois periodos de aquisicao, divididos em congénitas ou
adquiridas. Os fatores congénitos estdo relacionados as causas genéticas ou embrionarias,
enguanto que, no caso de deficiéncia auditiva adquirida, as causas estao relacionadas a fatores
externos (SONZA, 2013). Rinaldi (1997, p.31) aponta outros dois tipos de problemas
auditivos, sendo o primeiro aquele que ‘“afeta 0 ouvido externo ou médio e provoca
dificuldades auditivas "condutivas" (também denominadas de "transmissdao'), normalmente
trataveis e curaveis”, e o segundo, aquele que “envolve o ouvido interno ou o nervo auditivo.
Chama-se “surdez neurossensorial”. O autor indica que nos casos de deficiéncia auditiva de
transmissdo, 0 progndstico costuma ser excelente, enquanto que no caso das neurossensoriais
0 quadro no geral € irreversivel. “A surdez condutiva faz perder o volume sonoro: é como
tentar entender alguém que fala muito baixo ou estd muito longe. A surdez neurossensorial
corta 0 volume sonoro e também distorce os sons” (RINALDI, 1997, p.31). Aranha (2005)
divide o tipo de perda auditiva em quatro grupos:

Condutiva: quando esta localizada no ouvido externo e/ou ouvido médio; as
principais causas deste tipo sdo as otites, rolha de cera, acimulo de secrecdo
gue vai da tuba auditiva para o interior do ouvido médio, prejudicando a
vibragdo dos ossiculos (geralmente aparece em criancas frequentemente
resfriadas). Na maioria dos casos, essas perdas sdo reversiveis apos
tratamento.

Neurossensorial: quando a alteragdo estd localizada no ouvido interno
(coclea ou em fibras do nervo auditivo). Esse tipo de lesdo é irreversivel; a
causa mais comum é a meningite e a rubéola materna.

Mista: quando a alteracdo auditiva esta localizada no ouvido externo e/ou
médio e ouvido interno. Geralmente ocorre devido a fatores genéticos,
determinantes de ma formacao.

Central: A alteragdo pode se localizar desde o tronco cerebral até as regides
subcorticais e cortex cerebral. (ARANHA, 2005, p.16)

A deficiéncia auditiva ainda pode classificada em bilateral (ambos ouvidos) ou

unilateral (apenas em um ouvido).

1.3.4 Deficiéncia Visual

A deficiéncia visual compromete a mobilidade independente e a orientacdo do
individuo no espaco. Para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), o individuo com
deficiéncia visual é aquele desprovido totalmente ou parcialmente (segundo critérios) da
capacidade de ver. Abrange individuos que possuem desde baixa visdo até aqueles que néo

conseguem ver nada. Existe ainda a classificacdo quanto “a intensidade (leve, moderada,
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profunda ou severa); quanto ao comprometimento do campo visual (comprometimento
central, periférico e sem alteracdo) e quanto a associacdo ou ndo com outras deficiéncias”
(SONZA, 2013, p.81).

As pessoas com deficiéncia visual podem ser divididas em dois grupos: baixa visédo e
cegueira. A baixa visdo, segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), é definida como
acuidade® visual no melhor olho, com a melhor correcdo oOptica, menor do que 20/60 (0,3) e
maior ou igual a 20/400 (0,05), sendo que uma pessoa com visdo normal possui capacidade de
visdo de 20/20. Uma defini¢do simples para esse grupo é o que Gil (2000, p.6) descreve como
“incapacidade de enxergar com clareza suficiente para contar os dedos da mdo a uma
distancia de 3 metros, a luz do dia; em outras palavras, trata-se de uma pessoa gque conserva
residuos de visdo”. Ou seja, trata-se do comprometimento da atividade visual, mesmo apds a
correcdo com a utilizacao de lentes ou 6culos, sendo o individuo capaz de utilizar a visdo para
realizar alguma tarefa (SONZA, 2013). Existem diversas varia¢cdes da capacidade de ver
dentro do grupo de individuos com baixa visdo, sendo que alguns conseguem distinguir

formas, outros conseguem distinguir luzes ou cores, outros conseguem ler. Além disso,

A visdo subnormal inclui problemas (apds a corre¢do), como escurecimento
da visdo, visdo embacada, névoa (pelicula) sobre os olhos, visdo apenas de
objetos extremamente proximos ou perda de visdo a distancia, visdo
distorcida, manchas na frente da visdo, distor¢do de cores ou daltonismo,
defeitos no campo visual, visdo em tunel, falta de visdo periférica,
sensibilidade anormal & 1luz ou claridade e cegueira noturna
(VANDERHEIDEN; VANDERHEIDEN, 1991, p.8) *.

A cegueira esta relacionada com acuidade visual igual ou menor que 0,05 no melhor
olho, com a melhor correcdo Optica, podendo ter inicio de forma congénita ou adquirida,
sendo considerada uma deficiéncia grave, pois afeta um dos sentidos responsaveis pela
relacdo do homem com o meio. Nesse sentido, a memoria visual é fator fundamental a ser
considerada para sua readaptacdo, pois, como descreve Gil (2000, p.8), o individuo que nasce
com o sentido da visdo, guarda memdrias visuais, consegue se lembrar de imagens, luzes e
cores que conheceu. Por outro lado, “quem nasce sem a capacidade da visdo jamais pode
formar uma memoria visual, possuir lembrancas visuais".

Recentemente tém-se criado técnicas para estimular individuos com residuos visuais

no sentido de potencializar a visdo para a realizacdo de tarefas da vida cotidiana, rompendo

® Acuidade visual se refere a clareza da visdo, sendo que quanto menor a acuidade menor a precisao da visao.
* Traduzido por Carvalho e Aranha (1998).
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com a crenca de que esses individuos deveriam receber tratamento como se fossem cegos.
Isso tem como consequéncia uma melhora significativa na qualidade de vida, considerando as
suas limitacdes e habilidades.

As causas mais frequentes, segundo Gil (2000), de cegueira e de baixa visdo sao:

Retinopatia da prematuridade causada pela imaturidade da retina, em
decorréncia de parto prematuro ou de excesso de oxigénio na incubadora.
Catarata congénita em consequéncia de rubéola ou de outras infec¢des na
gestacdo. Glaucoma congénito que pode ser hereditario ou causado por
infeccOes.

Atrofia Optica.

Degenerages retinianas e alteragfes visuais corticais. A cegueira e a viséo
subnormal podem também resultar de doengas como diabetes, descolamento
de retina ou traumatismos oculares. (GIL, 2000, p.9)

De modo geral, os paises em desenvolvimento, como é o caso do Brasil, tém as causas
da deficiéncia visual ligadas a doencas infecciosas, traumaticas, nutricionais. Nos paises

desenvolvidos, as causas estdo mais relacionadas a genética e a degeneracéo.

1.3.5 Deficiéncia Mdultipla

O Decreto n° 3.298, que embasa essa secdo, aponta que deficiéncia multipla é aquela
em que se apresenta a associacdo de duas ou mais deficiéncias. Entretanto, buscar uma
definicdo do que seja deficiéncia multipla se torna complexa pela falta de estudos na area.
Como apontam Teixeira e Nagliate (2009, p.13): “a deficiéncia multipla € um termo muito
controverso e aparentemente pouco discutido no cendrio nacional e internacional”. Os autores
ainda complementam evidenciando que “existe uma caréncia de pesquisas que tratem da
deficiéncia multipla se comparada aos outros tipos de deficiéncias existentes” (TEIXEIRA,
NAGLIATE, 2009, p.15).

A deficiéncia maltipla pode ter diversas interpretacGes. Pode estar relacionada como
deficiéncia primaria ou aquela que foi a geradora de outras ou como aquela que associa uma
ou mais deficiéncia sem que haja necessariamente uma ligagdo de causa entre elas. Carvalho

(2000) esta no segundo grupo e para ele a deficiéncia multipla é

Expressdo adotada para designar pessoas que tém mais de uma deficiéncia. E
uma condigdo heterogénea que identifica diferentes grupos de pessoas,
revelando associa¢Oes diversas de deficiéncia que afetam, mais ou menos
intensamente, o funcionamento individual e o relacionamento social
(CARVALHO, 2000, p.47).
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Godoi (2006, p.11) complementa essa visao evidenciando que, além da juncdo de duas
ou mais deficiéncias, “a deficiéncia mdltipla também estd associada as ordens fisicas,
sensoriais, mentais, emocionais ou de carater comportamental social”, chamando a atengéo
para as necessidades individuais sem se restringir apenas aos laudos médicos. Nesse sentido,
Machado, Oliveira e Bello (2009) trazem uma importante consideracdo, quando ressaltam

que:

A crianca com deficiéncia multipla necessita de atencao especial em todas as
esferas do seu desenvolvimento, sendo elas: motora, sensorial, intelectual,
educacional e social. Tanto intervencbes mais pontuais quanto o
estabelecimento de estratégias para o seu desenvolvimento global, devem ser
testadas e, seus resultados, compartilhados no meio cientifico, para que um
ndmero cada vez maior destas criangas, seus cuidadores e educadores, sejam
beneficiados pelas pesquisas e relatos de experiéncias bem sucedidas
(MACHADQO, OLIVEIRA e BELLO, 2009, p.27-28).

A causa da deficiéncia multipla também estd relacionada a fatores pré-natais,
perinatais e pos-natais. Apesar da divergéncia conceitual entre os pesquisadores acerca da
deficiéncia mdaltipla, é oportuno afirmar que individuos com deficiéncia multipla apresentam
necessidades incontestaveis e, portanto, devem ser observadas suas singularidades.

Por fim, a secdo 1.3 evidencia a realidade que perdurou durante anos acerca dos
estudos sobre deficiéncia. O rol de lesdes descritas nessa sec¢ao era visto como deficiéncia sob
a Otica do modelo médico. Apds o surgimento do modelo social, a deficiéncia deixou de estar
relacionada estritamente a lesdo, ou seja, um corpo pode ter uma lesdo causada, por exemplo,
pelo envelhecimento. Entretanto, esse se tornara pessoa com deficiéncia apds experimentar

um ambiente limitador de suas potencialidades, como visto na se¢éo 1.2.

1.4 Diferentes Termos, Diferentes Sentidos

Existe uma clara dificuldade, por grande parte da sociedade, de se distinguir a
deficiéncia da doenca. Ocorre, quase que constantemente, uma confusdo ao atribuir o papel de
enfermo as pessoas com deficiéncia. Embora algumas deficiéncias sejam causadas por
doengas, as duas ndo decorrem de uma mesma condi¢do, ou seja, apesar de muitas vezes

serem coincidentes, ndo se tratam de situacdes analogas. O mesmo ocorre com incapacidade e
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desvantagem. Entretanto, antes de pontuar os conceitos destes termos, € importante evidenciar

0 que Amaral (1995) aponta como o encadeamento desses fenbmenos:

Algo ocorre com o individuo (de forma congénita ou adquirida) em fungdo
de uma cadeia de circunstancias (etiologia) provocando alteracfes na
estrutura ou funcionamento do corpo (patologia). Essas alteracGes
(manifestagdes), se evidentes, sdo exteriorizadas por anomalias na estrutura
ou aparéncia, ou ainda no funcionamento de um 6érgdo ou sistema
(deficiéncia) alterando a capacidade de realizacdo (incapacidade), o que
pode colocar o individuo em situacdo de prejuizo (desvantagem), resultante
de deficiéncia ou incapacidade, em relacdo a outros individuos de seu grupo
(AMARAL, 1995, p. 64).

Apesar de o trecho parecer evidenciar uma sequéncia linear, na préatica isso pode nao
ocorrer. A deficiéncia pode gerar uma desvantagem sem que se Se gere uma incapacidade
como, por exemplo, uma crianga que recebeu tratamento adequado para diabetes e por isso
ndo tenha restricdes de atividades (incapacidade), mas que numa ida a alguma lanchonete com
a turma entre em desvantagem. Também ¢ possivel que a deficiéncia gere uma incapacidade
sem que se tenha uma desvantagem como, por exemplo, uma crianga com deficiéncia
intelectual leve, numa comunidade rural, pode ndo entrar em acentuada desvantagem em
relacdo ao grupo.

Amaral (1995) aponta algumas definicdes encontradas a respeito do conceito de
doenca. A primeira se refere a uma concepcao ontoldgica que considera a doenca 0 oposto da
salide, sendo a doenca o eixo central. A segunda se trata de uma concepg¢do dindmica onde a
doenca é vista como perturbagdo do equilibrio ou do estado normal. J& a deficiéncia, para a
mesma autora, tem como palavra-chave para o auxilio de sua compreensdo o “dano”. A
deficiéncia, entdo, se refere a “toda alteracdo do corpo ou aparéncia fisica, de um drgao ou de
uma fungéo, qualquer que seja sua causa” (AMARAL, 1995, p.63), podendo ser caracterizada
por alteracbes permanentes ou ndo. Desse modo, percebe-se que se refere a um fato, uma
realidade como, por exemplo, atrofia de membros, inexisténcia de parte do corpo, problemas
com células cerebrais, entre outros. Maluf aponta que a deficiéncia “é também uma forma de
se constituir como um determinado tipo de sujeito — nesse caso € 0 cOrpo, ou mais
especificamente uma determinada corporalidade, que constr6i uma determinada pessoa”
(MALUF, 2001, p.96).

A doenca ndo é o mesmo que deficiéncia. Em alguns casos, a deficiéncia pode ser uma
sequela da doenca. A deficiéncia pode ser adquirida, sendo assim, € passivel que qualquer
pessoa se torne pessoa com deficiéncia, como aponta Vivarta (2003):
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A grande diferenca em relacdo a outros segmentos tradicionalmente
excluidos é que, ao contrario do que ocorre com mulheres e
afrodescendentes, por exemplo, a Deficiéncia pode ser adquirida. Ou seja,
todos os individuos sdo potencialmente passiveis de se tornar pessoas com
deficiéncia. Em funcédo disto, a questdo da Deficiéncia estd relacionada a
maneira como a sociedade e o Estado tratam tanto as politicas publicas de
apoio a quem ja desenvolveu alguma deficiéncia, quanto as que procuram
orientar, preventivamente, quem possa vir adquiri-la (VIVARTA, 2003, p.
123).

As incapacidades “refletem as conseqiiéncias das deficiéncias em termos de
desempenho e atividade funcional do individuo” (AMARAL, 1995, p.63), ou seja, pode surgir
como uma consequéncia da deficiéncia. Para a autora, a palavra-chave para definir a
incapacidade ¢é “restricdo na execu¢do”, que também representa uma realidade, porém
dindmica. Por exemplo, ndo andar, ndo falar, ndo conseguir segurar objetos.

A desvantagem se trata dos “prejuizos que o individuo experimenta devido a sua
deficiéncia e incapacidade; refletem, pois, a adaptacao do individuo e a interacao dele com o
meio” (AMARAL, 1995, p.64). Representa as consequéncias que derivam da deficiéncia ou
da incapacidade. Seu conceito é relativo uma vez que a desvantagem necessita da existéncia
de alguma coisa, alguma pessoa ou fato pra existir.

A figura 4 abaixo traz um resumo dos conceitos apresentados e logo em seguida, o

quadro 3 faz uma distin¢cdo semantica dos conceitos.
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Deficiéncia Rl Incapacidade Jeesmmd Desvantagen

Manifesta na
interacdo com

Orgdo ou Manifesta na

funcdo

pessoa

0 ambiente

Refere-se ao

Restricdo na
execucao de

Prejuizos em

dano ou perda
estrutural ou
fisica

relagdo a alguma
coisa, pessoa ou
fato

atividades
consideradas
normais

Figura 4 - Resumo dos Conceitos de Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagem
Fonte: Adaptado de Amaral (1995)

Quadro 3 - Distingdo Semantica entre os Conceitos

Deficiéncia Incapacidade Desvantagem
Da Linguagem De falar Na orientacdo
Da Audigéo (sensorial) De ouvir (de comunicacéo)

Da Visdo De ver

Mdsculo-esquelética (fisica) De andar (de locomocéo) Na independéncia fisica
De assegurar a subsisténcia no lar Na mobilidade

(posicéo do corpo e destreza)
De realizar a higiene pessoal
De se vestir (cuidado pessoal)
De se alimentar

De 6rgéos (organica) Nas atividades da vida diaria

Intelectual (mental) De aprender
Psicoldgica De perceber (aptiddes particulares)
De memorizar
De relacionar-se (comportamento)  Na integragéo social
De ter consciéncia

Na capacidade ocupacional

Fonte: AMIRALIAN, Maria LT et al. (2000, p.98)
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Os conceitos apresentados esclarecem as diferencas do que é doenca e deficiéncia,
auxiliando o entendimento mais amplo dos conceitos que a LBI apresenta e que serdo tratados
nos capitulos seguintes. Ainda, reforca o entendimento sobre o0 modelo social que embasou a

mudanca do conceito de deficiéncia.
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2. A Pessoa com Deficiéncia e os Processos de Exclusao /
Inclusdo na Perspectiva do Desenvolvimento

Como visto anteriormente, as pessoas com deficiéncia sdo individuos que se
diferenciam do outro e carregam consigo as limitagGes e barreiras impostas pela sociedade

que ainda é insensivel para compreender as diversidades corporais existentes.

Quando se explicitam condicBes que expressam uma diferenca podem-se
gerar estereotipos. Para quebrar com esses padr@es devemos trabalhar a
diferenca em si mesma, visto que todos os individuos se diferenciam entre si
e deles mesmaos, pois cada dia se é outro sendo 0 mesmo, estando-se sempre
num permanente vir a ser que nunca finda (SOUZA; PASSERINO, 2013, p.
114).

No sentindo de compreender a diferenca no cenario atual, faz-se necessario um breve
esclarecimento sobre as concepcdes das palavras exclusdo e inclusdo no contexto deste
trabalho.

Para Holanda (1993, p.175) incluir quer dizer “estar incluido ou compreendido, fazer
parte”. O termo “inclusao” aparece pioneiramente, por volta de 1990, na literatura dos paises
de lingua inglesa como substituto do termo “integragao”. No final do século XX, o discurso
sobre inclusdo estava disseminado em grande parte dos paises, em consequéncia do grande
poder de persuasdo exercido pela midia dos Estados Unidos sobre os demais paises. Discursar
sobre inclusdo da pessoa com deficiéncia resulta em discutir sobre as garantias de acesso aos
direitos de modo igualitario as demais pessoas. Trata-se de conscientizar a sociedade sobre a
urgéncia de modificar-se em prol do atendimento das necessidades dos individuos. Nesse

sentido, tem-se que a Inclusdo Social se materializa:

Como o processo pelo qual a sociedade se adapta para poder incluir, em seus
sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades especiais e,
simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papéis na sociedade.
A inclusdo social constitui, entdo, um processo bilateral no qual as pessoas,
ainda excluidas e a sociedade buscam, em parcerias, equacionar problemas,
decidir sobre solucdes e efetivar a equiparacdo de oportunidades para todos
(SASSAKI, 1997, p.3).

Outros autores também buscam definir a inclusdo. Para Freire (2008, p.5), a inclusdo é
“também social ¢ politica que vem defender o direito de todos os individuos participarem, de

uma forma consciente e responsavel, na sociedade de que fazem parte, e de serem aceitos e
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respeitados naquilo que os diferencia dos outros”. Mendes (2006) aponta que, no contexto

mundial, a inclusdo social:

Implicaria a construcdo de um processo bilateral no qual as pessoas
excluidas e a sociedade buscam, em parceria, efetivar a equiparacdo de
oportunidades para todos, construindo uma sociedade democratica na qual
todos conquistariam sua cidadania, na qual a diversidade seria respeitada e
haveria aceitacdo e reconhecimento politico das diferencas (MENDES,
2006, p.395).

Diante das definicBes apresentadas, nota-se a convergéncia para a ideia de que
inclusdo tem o objetivo de dignificar os individuos e, assim, possibilitar acesso e direitos para
que todos participem equitativamente da vida publica sem quaisquer impedimentos e limites
sociais, politicos e culturais, como religido, posi¢do politica, orientacdo sexual, grau de

deficiéncia, entre outros. Conforme destaca Sassaki (1997, p. 33):

O processo de inclusdo, como veementemente venho enfatizando, é um
processo de construcdo de uma sociedade para todos, e dentro dessa
sociedade um dos direitos basicos de todo ser humano é a aspiracdo a
felicidade ou, como outros lhe preferem chamar, a qualidade de vida.
(SASSAKI, 1997, p.33)

Entretanto, a discussdo sobre inclusdo surgiu apenas porque existe exclusdo. O termo
excluir significa, “por de lado, abandonar; por fora, eliminar” (HOLANDA, 1993. p. 140).
Exclusdo remete a privacdo de direitos e de acesso. Sposati (1996) evidencia que excluséo

social:

E a impossibilidade de poder partilhar da sociedade e leva & vivéncia da
privacdo, da recusa, do abandono e da expulsédo, inclusive com violéncia, de
uma parcela significativa da populacdo. Por isso exclusdo social e ndo s6
pessoal. Nao se trata de um processo individual, embora atinja pessoas, mas,
de uma logica que esta presente nas varias formas de relagdes econémicas,
sociais culturais e politicas da sociedade. Esta situagdo de privagédo coletiva é
que se estd entendendo por exclusdo social. Ela inclui pobreza,
discriminagdo, subalternidade, ndo equidade, ndo acessibilidade, ndo
representagdo publica. E, portanto, um processo multiplo que se explica por
varias situacOes de privacdo da autonomia, do desenvolvimento humano, da
qualidade de vida, da equidade e da igualdade. (SPOSATI, 1996, p. 13)

O tema da exclusao esta presente ao longo da historia humana, como visto nas secoes
anteriores. Assim, aceitar as diferencas se torna uma tarefa dificil na sociedade
contemporanea. O processo de urbanizagdo capitalista provocou numerosos problemas sociais
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amplamente conhecidos. Percorrendo a histéria brasileira, pode-se observar que entre 0s anos
1960 a 1970 a migracdo do campo para a cidade, em busca de melhores condi¢des de vida,
criou a figura dos excluidos da cidade, consequéncia da recessdo econdmica e aumento da
pobreza na época.

Na década de 1980, discutia-se muito a exclusdo do individuo da politica, do territério,
da cidadania. Dos anos 1990 ao periodo atual, o processo de exclusdo certamente se agravou,
consequéncia da escolha de um modelo que valoriza extremamente 0 mercado. Muito se
discute sobre as relagdes de trabalho, do desemprego, dos individuos de baixa renda, da
discriminacdo - individuos excluidos ao longo da articulacdo da sociedade capitalista.

E importante destacar que o movimento de inclusdo surgiu a partir de graus
insuportaveis de exclusdo advindos do modelo econdmico da época. Portanto, fatores
econémicos foram elementos impulsionadores desse movimento. Sen (2010) afirma que o
mundo € repleto de privagdes e problemas sociais. Para ele, a globalizacdo permitiu a ligacdo
entre diversas regides, entretanto, trouxe consigo o desafio da desigualdade que se representa
nas discrepancias politicas, econémicas e sociais. A pessoa com deficiéncia tem enfrentado
desafios frente a essas discrepancias. Martins (2002) aponta que a exclusdo moderna trata-se
de:

Um problema social porque abrange a todos: a uns porque 0s priva do basico
para viver com dignidade, como cidaddos; outros porque lhes impde o terror
da incerteza quanto ao proprio destino e ao destino dos filhos e dos
préximos. A verdadeira exclusdo estd na desumanizagdo propria da
sociedade contemporanea, que ou nos torna panfletarios na mentalidade ou
nos torna indiferentes em relagdo aos seus indicios visiveis no sorriso palido
dos que n&do tém um teto, ndo tém trabalho e sobretudo, ndo tém esperanca
(MARTINS, 2002, p. 21).

No campo da discussdo de uma exclusdo historica, torna-se imprescindivel ressaltar
que as pessoas com deficiéncia intelectual s6 se transfiguraram em pessoa de direito civil e,
portanto, pessoas plenamente capazes, apds a criacdo e aprovacdo da Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia do ano de 2015, que em seu artigo 6° pontua que a
deficiéncia ndo afeta a plena capacidade civil da pessoa (BRASIL, 2015). Anterior ao
preceito juridico mencionado, tais individuos ndo eram considerados participantes e pessoas
de direito que compdem a sociedade civil, como é apontado na lei n° 10.406 no artigo 3 que
foi revogado apds a LBI: “Art. 3° Sdo absolutamente incapazes de exercer pessoalmente os

atos da vida civil: Il - os que, por enfermidade ou deficiéncia mental, ndo tiverem o necessario
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discernimento para a pratica desses atos; Il - 0s que, mesmo por causa transitoria, ndo
puderem exprimir sua vontade”.

As pessoas com deficiéncia ndo tinham seus direitos e liberdades garantidas, apesar de
o0 mundo enunciar o desenvolvimento. Sen (2010) destaca exatamente que ndo ha
desenvolvimento se os individuos sdo privados de suas liberdades e diretos. Para ele, o
desenvolvimento é um processo integrado, onde ha expansdo de liberdades as quais 0s
individuos desfrutam, sendo evidenciado pelo autor que, se ha negac¢éo da liberdade politica e
dos direitos civis, entdo, ha repressao da liberdade humana.

Cabe neste momento a reflexdo sobre o que é o desenvolvimento. Ao aborda-lo, tem-
se a classica nogdo que o vincula ao progresso, crescimento, modernidade. Confuséo histérica
que parte do ano de 1960, sendo muito abordado por Schumpeter (1982), quando se discutia
como sinénimos o desenvolvimento e crescimento econdmico, ligados estritamente ao
acumulo de riquezas. Com o passar dos anos, novos movimentos surgiram desencadeando
questionamentos sociais de grande relevancia, como séo evidenciados por Furtado (2001)
quando afirma que os tedricos econdmicos ndo contemplaram as consequéncias do avanco
desmedido na busca por acumulo de capital, sendo o progresso contido por problemas
ambientais, sociais, culturais e ambientais.

A questdo é que os avangos econdmicos ndo solucionaram os problemas do
desemprego, da mé distribuicdo de renda, do preconceito e, no que tange a este trabalho, da
privacdo de direitos e exclusdo. Pelo contrario, o avanco do capitalismo trouxe novas
significacOes para o corpo: se ele era Gtil ou ndo, se era favoravel para o lucro, se cabia dentro
das novas disciplinas necessarias para a producdo. Nesse sentido, o0 modelo médico da
deficiéncia - descrito nas secOes anteriores dessa pesquisa - corrobora com esse cenario, uma
vez que contribui para a segregacao e para o desemprego, ja que nesse modelo a deficiéncia €
entendida como uma tragédia pessoal na qual o individuo ndo consegue desenvolver suas
potencialidades e ser competitivo perante a sociedade capitalista. Sen (2010) argumenta, na
contramdo desse pensamento, que ndo cabe apenas pensar se os individuos alcangam algum
ganho com a sociedade globalizada, mas se dela eles participam equitativamente e recebem
oportunidades justas, visto que a busca pelo aumento da riqueza, sem precedentes, gera uma
negacdo das liberdades. Ao observar a Declaracdo de Salamanca (1994), esse contexto fica
ainda mais evidente quando se enuncia que “é imperativo que haja mudanca na perspectiva
social, pois, por tempo ja demasiado longo, as pessoas com deficiéncia tém sido marcadas por
uma sociedade incapacitante que acentua mais os seus limites do que as suas potencialidades”

(UNESCO, 1994, p. 6-7).
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O desenvolvimento precisa ser considerado para além dos indices e indicadores, ndo
desconsiderando a importancias desses, mas necessita se relacionar, sobretudo com a melhoria
de vida da sociedade. A Lei Brasileira de Inclusdo enuncia, em seu artigo 1°, que se destina a
assegurar e a promover, em condic¢des de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais para a pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania
(BRASIL, 2015). Sen (2010) ressalta que a liberdade ndo é apenas o fim primordial do
desenvolvimento, mas o meio principal, e, nesse sentido, garantir que a pessoa com
deficiéncia desfrute de liberdade e direitos € um passo para a construcdo do desenvolvimento
e da incluséo, apesar de a sociedade encontrar-se tdo longe de atingir o ideal. Trata-se, entéo,
de voltar-se para o individuo, que com oportunidades sociais adequadas, serdo capazes de
moldar seu proprio destino. Evidencia-se um processo de mudancas e avangos ao longo do
tempo, mas ainda assim varios problemas sociais antigos persistem, ao passo que novos
elementos séo inseridos.

A partir dessas constatacdes, a inclusdo se tornou a forma como a sociedade se
modifica para incluir individuos de maneira que possam ter uma vida digna. Entretanto,
tomando como referéncia 0 mundo globalizado, sdo encontrados os individuos que estdo
dentro e os que estdo fora desse processo. No cerne dessa discussdo, a exclusdao social se

caracteriza como:

Um fendmeno moderno, ou melhor, pés-moderno, que no bojo do processo
de globalizacdo da economia e de desregulamentacdo do trabalho, da
producéo e da protecdo social, vem impondo um novo tipo de clivagem entre
nacbes e entre individuos e grupos dentro de uma mesma nacdo. Esta
clivagem nédo aponta tdo somente para a tradicional divisdo entre ricos e
pobres ou entre 0s que tém e 0s que ndo tém bens e riquezas, mas indica
principalmente a separagdo entre os que estdo dentro e os que estdo fora do
circuito das possibilidades de acesso usufruto de bens, servicos e direitos que
constituem patriménio de todos (PEREIRA, 1998, p.124).

E essencial refletir o quanto as pessoas com deficiéncia tém espaco e sdo incluidas no
atual desenvolvimento produzido dentro do modelo capitalista. A sociedade capitalista define
padrdes rigidos para inclusdo, com a maxima do corpo Util e produtivo, sendo a ideia de
normalidade um ponto de corte nesse processo (PICCOLO, 2012). Assim, a inclusdo daqueles
que fogem dos padrdes estabelecidos pode acontecer apenas marginalmente.

Nesse sentido, Ocampo (2005) faz uma analise importante sobre a sociedade desigual
contemporanea: “Os conceitos de exclusdo e inclusdo social ressaltam a forma pela qual os

beneficios do desenvolvimento, as redes de interacdo social e a participacdo politica sdo
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distribuidos de maneira desigual” (OCAMPO, 2005, p.17). Assim, sob o estandarte da
inclusdo tem-se identificado uma discrepancia entre os discursos e as praticas garantindo
apenas uma incluséo aparente ou o que Amaral (2002) vai chamar de inclusdo marginal, onde
dificilmente “inclusdo para todos” seja algo realizavel.

O histdrico apresentado, bem como os modelos tedricos postos acima, permitem
entender o lugar de onde a pesquisa foi pensada, evidenciando a nogéo de compreenséo dos
dados, informaces e resultados colhidos. Assim, com isso em mente, passa-se a analisar

esses dados no capitulo a seguir.
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3. Conquistas, Desafios e o Processo de Constituicao da Lei
Brasileira de Inclusdo: Analise dos Dados e Discussao

A pesquisa se baseou nos meandros tedricos de como se desenvolveu historicamente a
concepcao do que atualmente conhecemos como deficiéncia, passando desde entendimentos
baseados na supersticdo até modelos que se enquadram em conceitos da medicina. Foi
apresentado também o que se entende pelos termos excluséo e inclusdo. Cabe agora seguir de
modo que se aplique o escopo tedrico ja apresentado para auxiliar o entendimento do objetivo
maior dessa pesquisa. A analise do objeto, em um primeiro momento, implica em entender o
contexto em que se desenvolveu a historia e o0 curso do movimento politico da pessoa com

deficiéncia.

3.1 O Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no
Brasil

Desde o passado, até os dias atuais, as pessoas com deficiéncia vivenciam experiéncias
de discriminacdo. Por vezes, individuos incapazes de realizar atividades cotidianas eram
considerados inadequados socialmente e, assim, presos, abandonados e escondidos.

Sassaki (2007) divide a participacdo das pessoas com deficiéncia em quatro periodos:
0 primeiro, que vai da antiguidade até inicio do século XX, é descrito como a era da exclus&o;
0 segundo periodo referente as décadas de 1920 a 1940 é nomeado como a era da segregacao;
o terceiro periodo que compreende os anos 1950 a 1980 foi a era da integracdo; o quarto, e
Gltimo periodo, mencionado por ele, trata-se da era da inclusdo, a qual vivencia-se hoje.

Os relatos das primeiras agfes em prol do atendimento a pessoa com deficiéncia
surgiram no século XIX, época em que o pais se empenhava na consolidagdo do regime
democrético e da economia capitalista, apoés a independéncia. Antes disso, o periodo do
Império no Brasil foi marcado por intensas revoltas sociais, autoritarismo, limitada
participacao politica, abandono social e por uma sociedade elitista e escravocrata (LANNA
JUNIOR, 2010). Diante dessa conjuntura, a percepcdo das diferencas era algo distante, ao
passo que idealizar a compreensdo e a inclusdo da pessoa com deficiéncia era quase

irrealizavel.
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Apb6s o momento historico do século XIX relatado acima, surgiu como primeiro
paradigma formal a institucionalizacdo, que caracterizou a relacdo entre a sociedade e a
pessoa com deficiéncia, ou seja, foi 0 momento em que se caracterizaram as acdes da
sociedade para lidar com a pessoa com deficiéncia. Neste modelo, as pessoas com deficiéncia
eram retiradas de suas comunidades para viverem em escolas especiais ou instituigdes
residenciais (ARANHA, 2001). Essa pratica perdurou até a década de 1950, quando houve
grande pressdo contraria a institucionalizacdo, apoiada pelos ideais de liberdade, igualdade,
fraternidade e diversidade da Declaracdo Universal de Direitos Humanos de 1948.

Na década de 1960, foi introduzida no Brasil a ideia de normalizacéo, que tinha como
pressuposto modificar e ajustar a pessoa com deficiéncia através do tratamento da medicina e
da psicologia para que ela pudesse ser inserida na sociedade. Como discutido anteriormente, 0
corpo ideal, nessa época, era aquele apto para a maquinaria, capaz de ser produtivo e gerar
lucros. O corpo com deficiéncia apresentava, entdo, a incapacidade que contribuia para a
segregacao e a exclusdo. Nesse periodo, a submissdo ao tratamento da medicina buscava a
correcdo daquilo que era anormal.

Deste modelo surgiu o conceito de integracdo, que buscava avaliar 0 que era
necessario modificar no individuo e em sua vida para alcancar o que era concebido como
normal, ndo exigindo nenhuma mudanca por parte da sociedade (ARANHA, 2001). Sassaki
(2007, p. 9) evidencia essa realidade quando descreve que “até a década de 60, as pessoas
com deficiéncia eram tratadas como objetos de caridade, ndo podiam opinar e tinham de
obedecer as decisfes que os especialistas e 0s pais tomavam por elas, em tudo o que se referia
a vida delas”.

Sob o respaldo da integracdo, surgiu em 1979, o Movimento Brasileiro de Pessoas
com Deficiéncia, liderado majoritariamente por mulheres com deficiéncia. A época, iniciou-se
um movimento politico em que os familiares e profissionais de saude foram os protagonistas.
Foi também nessa mesma época que surgiram as principais associagdes de PCD. A década de
1980 foi marcada pela reflexdo sobre a necessidade de tornar os espagos da sociedade
acessiveis a todos e a ideia de valoracdo das diferencas (LANNA JUNIOR, 2010). Nessa
mesma década foi criado o lema “nada sobre nds, sem nos”, dando énfase a necessidade de
participacdo nas decisdes das leis que lhe diziam respeito e da capacidade da pessoa com
deficiéncia em discutir politicas publicas e lutar pelos seus direitos (SASSAKI, 2007).

A década de 1990 foi marcada pela adocdo de uma nova postura. Enquanto nas
décadas anteriores se defendia a integracdo social, esse novo tempo buscou um novo conceito.

Do modelo de integracdo, envolvido por varias criticas, surgiu a necessidade de um novo
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conceito que buscaria respeitar as diferencas e, assim, teve o inicio as discussfes acerca do
que seria a inclusdo, pressupondo uma modificacdo na sociedade e um empenho bilateral.
Nesse periodo, Sassaki (2003) evidencia o surgimento do empoderamento da pessoa com
deficiéncia, como ja mencionado anteriormente nesse trabalho, de modo que a prépria pessoa
com deficiéncia passa a fazer escolhas e tomar decisdes sobre sua propria vida.

O processo de inclusdo € bem mais complexo do que o processo de integracdo, uma
vez que na “integracdo social a pessoa com deficiéncia tem de se adaptar a sociedade; na
inclusdo social é a sociedade que se adapta as pessoas com deficiéncia, provendo-lhes
acessibilidade” (DE MELLO; NUERNBERG; BLOCK, 2014, p.96). A inclusao depende da
aceitacdo social, a qual exige mudanca no pensar da sociedade, enquanto a integracdo
depende apenas da imposicdo através de leis e normas. Desse modo, é possivel que uma
pessoa pertencente a um grupo historicamente excluido esteja apenas sendo integrada
socialmente e ndo necessariamente incluida. “A melhor forma de incluir € através de politicas
sociais, principalmente voltadas para a educacdo, a qual fornece o embasamento para a
formacdo de individuos que respeitem e convivam com a diversidade que lhe cerca”
(TEIXEIRA, 2010, p.28).

Atualmente, apesar da existéncia de diversos paradigmas na sociedade, é visivel um
processo intenso de mudancga cada vez mais inclusivo. Entretanto, as questdes que envolvem
as pessoas com deficiéncia continuam sendo complexas e necessitam de medidas sociais e
governamentais urgentes e, acima de tudo, compreender que a pessoa com deficiéncia é
pessoa como qualquer outra, com contradi¢des e singularidades.

Sabe-se que hoje, no Brasil, as normas e politicas resultantes dos processos de
mudanca que tentam superar a exclusdo historica, no campo da deficiéncia, encontram seu
maior expoente na Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015 - Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia. No entanto, é valido destacar que, até chegar a LBI, o aparato legislativo
contou com diversas nuances e etapas de transformacao. Assim, apos a apresentacdo do pano
de fundo histérico, que fornece um panorama geral acerca da histéria da pessoa com
deficiéncia, é preciso compreender o processo legislativo da LBl — objeto desse estudo, do

qual se passa a tratar.

3.2 Processo Legislativo de Criacdo da Lei Brasileira de
Incluséo: caracterizagéo do objeto de estudo
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E fundamental tratar sobre o processo legislativo da LBI para compreender todas as
mudancas, discussdes e transformacgdes pelas quais a lei passou durante o periodo em que se
tramitou o projeto até ser aprovado e, assim, ficar mais palpavel a discussdo e reflexdo do
todo. Essa secdo se faz importante uma vez que, entender o periodo em que o projeto
tramitou, faz parte do processo de constituicdo da lei — tema central dessa pesquisa. Dessa
forma, ndo é possivel compreender de forma clara uma lei se o processo legislativo ndo for
bem definido. Em outras palavras, uma lei ndo sera compreendida em termos de seu processo,
do tempo para aprovacdo, de seus requisitos, das suas motivacdes se 0 processo legislativo
ndo for esclarecido. S6 € possivel que uma lei seja entendida em toda sua opuléncia se a
histéria a quem se destina for conhecida e se seu processo legislativo for compreendido. Para
essa pesquisa em especifico, conhecer o processo legislativo € de fundamental importancia
para identificar os atores e seu papel na construcao da lei.

Para isso, essa secdo foi construida pela pesquisa bibliografica e também pelas
entrevistas, mencionadas no percurso metodoldgico j& descrito anteriormente.

Tendo clareza da metodologia utilizada, parte-se, agora, para a apresentacdo do que
que se compreende nesta pesquisa por processo legislativo. Desse modo, é essencial partir
desde a separacdo dos poderes, passando pela composi¢do de casa poder, pelos conceitos de
lei e de legislador até descrever o processo de criacdo e aprovagdo de uma lei. Assim, no que
se refere separacdo de poderes, temos a Constituicdo Brasileira de 1988 em seu art. 2° que
dispde que “sdo Poderes da Unido, independentes e harmonicos entre si, o Legislativo, o
Executivo e o Judiciario”. De forma sucinta, o Judiciario € o responsavel por averiguar se as
normas estdo compativeis com a Constituicdo e assim garantir que a lei seja cumprida. O
Executivo tem a funcao de administrar o pais e o Legislativo é responsavel por elaborar leis e
exercer a funcdo de fiscalizar o Executivo (BRASIL, 1988). E deste Gltimo que essa se¢do se
ocupara.

Para melhor visualizacdo dos trés poderes, a Figura 5 elucida a estrutura politica

brasileira.
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Figura 5 - Estrutura Politica Brasileira
Fonte: Elaborado pela autora
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O Poder Legislativo é exercido pelo Congresso Nacional que, no caso brasileiro, adota
0 sistema bicameral composto por dois 6rgdos distintos: a Camara dos Deputados, que sao
representantes da populacdo, e o Senado Federal, representantes dos Estados e Distrito
Federal. O nimero de deputados é definido proporcionalmente pela populacdo, sendo que
nenhuma das unidades da federagdo tenha menos de oito ou mais de setenta deputados.
(BRASIL, 1988). Atualmente, a camara dos deputados é integrada por 513 deputados.
Atualmente, o Senado é composto por 81 senadores, constituindo-se pela eleicdo de pelo
menos trés senadores de cada Estado-membro e do Distrito Federal, sendo os mandatos de
oito anos (BRASIL, 1988).

Aos parlamentares ou Poder Legislativo cabe a elaboracdo das leis, que s&o criadas a
partir de um conjunto de procedimentos. Esse grupo de acbes é denominado processo
legislativo. Canotilho (1998) descreve o processo legislativo como aquele que corresponde ao
conjunto de atos complexos e dotados de autonomia que visam a producdo da lei. O autor
identifica a fungédo legislativa apontando o caminho pelo qual se exterioriza o Poder
Legislativo. Para Silva (2006, p.41-42), em termos gerais, 0 processo legislativo é “o
complexo de atos necessarios a concretizagdo da fungdo legislativa do Estado” nos quais séo
necessarios que se entendam o0s aspectos objetivos e subjetivos existentes. O autor
complementa com a ideia de que uma definicdo mais inteira para o termo seria “o conjunto de
atos (iniciativa, emenda, votacdo, sancdo) realizados pelos 6rgdos legislativos e 6rgdos
cooperadores para o fim de promulgar leis”. Desse modo, a expressdao “processo legislativo”
refere-se a todas as normas gerais e abstratas como também todos os atos normativos
primarios elaborados pelo Poder Legislativo.

O legislador refere-se aquele que produz a lei, sendo que no Brasil essa fungdo é
atribuida ao Congresso Nacional, que se responsabiliza pela producdo de emendas a
Constituicdo, Resolucdes, Leis Ordinarias e Complementares e, ao Presidente da Republica,
responsavel por emitir Medidas Provisorias, Decretos e Leis Delegadas. Entretanto, no que se
refere & proposicdo de um projeto de Lei, este pode ser feito, segundo o artigo 61 da
Constituigdo Federal de 1988, por “qualquer membro ou Comissdo da Camara dos Deputados,
do Senado Federal ou do Congresso Nacional, ao Presidente da RepuUblica, ao Supremo
Tribunal Federal, aos Tribunais Superiores, ao Procurador-Geral da RepuUblica e aos
cidaddos”, ressaltando no paragrafo 2° que “a iniciativa popular pode ser exercida pela
apresentacdo a Camara dos Deputados de projeto de lei subscrito por, no minimo, um por
cento do eleitorado nacional, distribuido pelo menos por cinco Estados, com ndo menos de

trés décimos por cento dos eleitores de cada um deles” (BRASIL, 1988).
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A Lei Brasileira de Inclusdo teve como propositor o Senador Paulo Paim que, a época,

ocupava o cargo de Deputado. O entrevistado Luciano Campos explicita que

O projeto foi ele (o senador Paulo) que apresentou. Ele é o autor do projeto,
do estatuto. Entéo, ele, o senador é parlamentar desde 86. Ele foi deputado
constituinte, entdo, esta no congresso ha bastante tempo ja. Tem um trabalho
extenso com causas sociais e essas coisas (CAMPQOS, 2017).

A lei, desse modo, representa entdo “0 preceito escrito, formulado solenemente pela
autoridade constituida, em funcdo de um poder, que lhe é delegado pela soberania popular,
que nela reside a suprema forg¢a do Estado” (SILVA, 1993, p.62). Nesse sentido, Silva (2006)
faz uma importante consideracdo acerca do que seja a lei e, assim, traz um esclarecimento
guando menciona que a lei ndo deve situar-se apenas na esfera puramente normativa, mas
deve ter influéncia na realidade social, sendo, assim, o instrumento de maior importancia
institucional para o controle social. De acordo com o autor, a LBI tem parte de sua
constituicdo na realidade social, uma vez que o projeto surgiu por influéncia de demandas

sociais como é apontado por Luciano Campos

O trabalho dele (senador Paulo), especificamente com PCD, comegou com 0
estatuto. Ele tinha uma irma que ficou cega aos 50 anos, ai ele junto com
isso, coincidentemente, esse ndo foi o principal, comegou a receber
demandas de pessoas, de movimentos de pessoa com deficiéncia,
demandando que houvesse uma legislagdo mais ampla para esse seguimento.
Porque ja existia uma lei federal que € a lei 7853 e o decreto 3298 que
regulamentava essa lei. Entdo ja existia uma lei nacional para isso, s6 que
também é uma lei do executivo, também tinha suas tramitacbes de
abrangéncia e alcance que ndo dava para tratar de tudo. E também a maioria
da legislacdo que existia estava contida em decretos, portaria, resolugdes,
normas menores. Entdo, muito espaco. Entdo havia um anseio do movimento
de pessoa com deficiéncia para que tivesse um documento que abrangesse
toda essa legislacéo e que, claro, pudesse avancar nos direitos porque muita
coisa ndo estava garantida nem mesmo nessas normas. Surgiu iSSO cOmo
uma demanda do movimento para reunir a legislacdo e dar uma ampliada
nos direitos da pessoa com deficiéncia. Assim comecou. (CAMPOS, 2017).

Em suma, as falas do entrevistado expdem o inicio do processo legislativo. Esse
processo, de modo geral, refere-se a elaboracdo de atos normativos primarios — que é a
prépria lei que tem como base a Constituicdo — pelo legislador (AMARAL, 2009). A autora

elucida em seu texto o que sdo os chamados atos primarios no Direito Brasileiro:
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(...) as emendas a Constituicdo (e o legislador pode ser denominado
Legislador Revisor — o Parlamento -, porque imbuido do Poder de Reviséo),
as leis complementares e as leis ordinarias (e o legislador pode ser
denominado Legislador Ordinario — o Parlamento -, porque se trata de atos
legislativos tipicos), as leis delegadas (e o legislador pode ser denominado
Legislador Delegado — o Presidente da Republica -, porque depende de
delegagdo prévia para a elaboracdo da lei), as medidas provisorias (e o
legislador pode ser denominado Legislador Especial — o Presidente da
Republica -, porque apenas em situagdes especiais, de relevancia e urgéncia,
poderd editar os referidos atos) e os decretos legislativos e as resolugdes (o
legislador pode ser igualmente denominado Legislador Especial — o
Parlamento -, porque apenas sobre determinados assuntos poderd o
Congresso Nacional edita-los) (AMARAL, 2009, p.24).

As emendas a Constituicdo se referem, como o proprio nome exprime, as
modificagdes, acréscimos ou exclusdes das normas constitucionais. As leis delegadas se
constituem em autorizacGes de cunho excepcional requisitadas pelo Presidente e autorizadas
pelo Congresso. As leis complementares sdo as leis comuns que requerem quérum de maioria
absoluta e sdo adotadas para que sejam regulamentados assuntos especificos determinados
pela Constituicdo Federal. As leis ordinarias sdo aquelas que contém normas gerais e
abstratas, sendo leis tipicas, aprovadas pela maioria simples parlamentar presente na votacgéo.
As medidas provisorias, apesar de corriqueiras, deveriam ter carater emergencial obedecendo
as limitacGes e ao procedimento indicado pelo artigo 62 da Constituicdo Federal. Os decretos
legislativos sdo utilizados para editar normas administrativas pelo proprio Congresso
Nacional. E, por ultimo, as resolucbes, que em geral, operam efeitos dentro do Congresso
sendo utilizadas para regular matéria de sua competéncia. Segundo Campos (2017), a LBI
sofreu influéncia na sua implantacdo por acreditar que alguns desses outros atos primarios

poderiam influenciar sua redacdo, como explicita a fala do entrevistado Luciano Campos

O estatuto foi aprovado em 2006. Nessa época estava bem avancada a fase
de conclusdo de uma convengdo internacional sobre PCD. E ai 0 movimento
achou por bem aguardar um pouco a finalizagdo dessa tramitacdo da
convencdo, aprovacéo e ratificacdo do Brasil. Porque uma convengdo, um
tratado internacional, quando é aprovado pelo pais, passa a ter estado de
emenda a Constitui¢do. Entdo, achou por bem que o estatuto aguardasse um
pouco a conclusdo da ratificacdo da convencdo para que a gente pudesse
também incorporar os avancos do debate internacional. Embora, como essa
convengdo era discutida também ainda nos anos 2000, o prdprio debate (da
LBI) ja estava contendo também alguns avangos da convencdo. De qualquer
forma, esperou-se que a convengdo tivesse sua aprovacdo formal para que a
gente pudesse adaptar as redacgtes para que nado ficasse nada inconstitucional
e ndo tivesse nenhum problema juridico (CAMPQS, 2017).
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Quanto ao processo de formacdo das leis, o projeto de lei tramita nas duas casas:
Camara dos Deputados e no Senado Federal para entdo ser submetido a san¢éo do Presidente.
Ocorre que se um projeto de lei é aprovado em uma das casas — geralmente a iniciativa ocorre
na Camara dos Deputados — segue para a revisdo da segunda casa — geralmente Senado — que
se 0 admitir sem emendas, 0 enviara para a san¢do presidencial. Entretanto, se 0 modificar, o
projeto sera encaminhado novamente a casa iniciadora que ird aprovar ou reprovar as
modificacGes. Cabe ao Presidente sancionar, promulgar e publicar a lei resultante desse
processo. Se ocorrer 0 veto por parte deste, sera encaminhado e apreciado pelo Congresso
que, julgando rejeitado pelo voto da maioria absoluta, a lei é considerada aprovada (SILVA,
2006). No caso da LBI, o projeto tramitou paralelamente nas duas casas, como explica o

Luciano Campos

O senador, quando apresentou o estatuto, ele ainda era deputado, isso no ano
de 2000. Quando ja comecou a tramitar 1& (cAmara dos deputados)... Quando
ele veio para o senado, ele apresentou novamente aqui e até tramitou
paralelamente os dois projetos por muito tempo. Até que o daqui foi
aprovado primeiro e foi para a cAmara, pois toda lei tem que passar nas duas
casas. O daqui foi aprovado primeiro e foi para 4. Passou a tramitar 14 na
camara o que foi aprovado aqui. E juntou, naturalmente, os esforcos que a
tramitacéo |4 tiveram também (CAMPQOS, 2017).

O entrevistado Flavio Arns (2018) também relata como se deu a tramitagdo do projeto

no Congresso Nacional e explicita como desenvolveu a sua relagédo com o projeto:

Na Cémara dos Deputados ele (Paulo Paim) me pediu para relatar o projeto e
entdo eu seria o relator do projeto de lei. Como ele foi eleito senador e eu
também, ele reapresentou no Senado e entdo eu continuei sendo o relator do
projeto de lei. Era na verdade na época o estatuto da pessoa com deficiéncia.
Entdo a gente se dedicou muito a isso no Senado Federal (...). Ele
reapresentou no Senado, entdo tendo apresentado no Senado o0 processo
passou pelo debate, pela votacdo e foi enviado a Camara. A Cémera fez
modificacOes e ele retornou para o Senado. Entdo ele foi aprovado no
Senado com as modificagdes introduzidas pela Camara dos Deputados, mas
ai ja como Lei Brasileira de Inclusdo (ARNS, 2018).

A tramitacdo de um projeto de lei € ilustrada na figura 6, reafirmando as falas dos
entrevistados sobre os procedimentos e as agBes necessarias para que o projeto de lei,
denominado a época de Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, viesse se tornar a Lei Brasileira

de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia.
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Para Campos (2017), esse processo percorrido pela LBI foi longo. Ele explicita esse
tempo e ainda evidencia a sua relagdo com o projeto e as participa¢Ges nas discussdes sobre a

lei afirmando que

O movimento, a tramitacdo do estatuto foi longa, desde 2000 até 2015.
Entdo, assim, como era um projeto muito grande e 0 movimento também
tinha um desejo, vamos dizer assim, desejo que saisse uma lei muito perfeita,
gue ndo ficasse nada de fora. Entdo, era uma coisa, a tramitacdo, os debates
eram, vamos dizer, queria se abranger muita coisa e isso alonga um pouco o
debate também. O desejo, a vontade é que se tenha tudo, que a gente possa
abranger o maior nimero de direitos possiveis, de conquistas possiveis, mas
uma lei muito perfeita é impossivel. Mas, enfim, formou-se esse grupo de
trabalho para analisar o texto do estatuto e adequé-lo mais a luz da
convencdo. Foi desse grupo do qual eu fiz parte como representante do
senador. Tinha representante dos relatores também que foi a Mara Gabrilli 14
na camara, o Romério. Entdo, participagdo da SDH também, que é a
secretaria de direitos humanos, enfim, participacdo de alguns especialistas
também, juristas, teve participacdo de muitos (CAMPOS, 2017).

O Entrevistado Flavio Arns ressalta que apesar de se tratar de muitos anos de

discussdes, os debates foram essenciais para a aprovagao da LBI

Se vocé debate bem com a sociedade, depois 0 processo de aprovacao é mais
tranquilo. As vezes o pessoal acha que a gente estd perdendo tempo, a
mesma coisa eu acho com a previdéncia agora, ndo foi discutido. As vezes
vocé discute um ano, dois anos, trés anos, mas depois o resultado é uma
conquista de tempo na aprovacdo posterior. E uma construcdo (ARNS,
2018).

Entretanto, para que exista todo esse processo de reflexdes e debates, é necessario que
exista quem o inicie. Desse modo, um individuo ou grupo — ja mencionados nessa se¢éao -
deve encaminhar a proposta ou projeto de lei a uma das casas do Congresso Nacional,
requisitando que o processo tenha inicio. Aquele que der inicio ao processo deve ser
legitimado para exercer tal poder e, assim, detera o dominio de formacao da lei, que podera
ser abrandado por meio das Emendas (SILVA, 2006), constituindo em processo no qual os
interesses das suas casas sejam atendidos. No que se refere a LBI, Campos (2017) ressalta que
a tramitacdo ndo resultou apenas numa juncdo de dois textos que tramitaram nas duas casas

paralelamente, mas aproveitaram-se os avangos e interesses de cada uma das casas.

Entdo, assim, teve ganhos de um lado e de outro. Entdo, a partir da
aprovacdo do estatuto aqui juntou-se os dois textos. Ndo literalmente tudo,
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tipo: ah vou pegar o documento de |4 e vou juntar com esse daqui. N&o,
juntar tudo e fazer um documento grande. Mas assim, 0s principios e 0s
avangos que o estatuto teve 14, foi juntado a redacdo do daqui (CAMPOS,
2017).

Arns (2018), como foi o primeiro relator e acompanhou de perto os caminhos que a lei
percorreu no inicio, avanca nessa reflexdo expondo a importante participacdo de todos os

setores da sociedade, as diversas reunides e as preocupacdes ao escrever o texto da lei.

Apresentado o Projeto de Lei, de fato tem que haver uma ampla participacéo
da sociedade no debate antes de ser levado para apreciacdo nas comissoes e
no plenério. Entdo, depois da apresentacao do projeto de lei, da minha parte,
nds fizemos dezenas de reuniGes com todos os setores da sociedade. Eu
ressaltaria ai as entidades de pessoas e para pessoas com deficiéncias, todas
elas, na area visual, auditiva. Entdo, nés envolvemos todas as entidades
nacionais, federacGes da Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), cegos, surdos, autistas, fisicos, motores, inclusive de doencas para
esse debate. Mas ndo foram s6 as entidades, envolvemos bastante, porque
noés tinhamos muito interesse em ver como que a lei poderia ser colocada em
pratica, tornar-se realidade, entdo envolvemos muito o ministério publico do
estado e federal de varias areas e também a area dos magistrados, inclusive o
ministro do STJ participaram de reunides com a gente, olhando, vendo e
entdo foram feitas dezenas de reunides para se chegar a um acordo. Havia
algumas preocupagdes nas discussdes do projeto. Uma delas é que nos
recebiamos j& na camara depois no senado pleitos de entidades e pessoas
com deficiéncia para as dificuldades que vinham enfrentando (...).
Procuramos ser especificos para que todas as dificuldades que as entidades e
as pessoas apresentavam irem sendo inseridas nos objetivos da lei, mas ao
mesmo tempo junto com os promotores, juizes, defensores publicos e toda
area vendo: bom o que nés temos que escrever e como temos que escrever
para que se isso ndo acontecer vocés tenham respaldo para fazer acontecer
(ARNS, 2018).

O entrevistado Luciano Campos ainda reafirma que a LBI foi uma construcdo de
muitas méos, uma vez que houve muitos envolvidos como a Secretaria de Desenvolvimento
Humano e o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE), que
representa as entidades das pessoas com deficiéncia, entre outros que sdo referidos em sua
fala

Teve uma participacdo também do CONADE que é o representante das
entidades das pessoas com deficiéncia. Entdo foi uma construgdo a muitas
mdos. E todo o periodo de tramitacdo certamente mais de 1000 (mil)
encontros. Entre encontros regionais, municipais, de entidade de PCD,
encontros nacionais, audiéncia publica aqui no senado, na camara. Durante
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toda essa tramitacdo, o debate do estatuto, mesmo em outros seminarios,
encontros que tratavam do assunto PCD, se ndo tivessem o estatuto como
foco principal, o estatuto de qualquer forma era trabalhado. Porque assim,
era 0 assunto. Era o assunto a tramitacdo do estatuto (...). Ndo foi s6 o
conselho o Unico representante da PCD. As entidades também participavam:
a APAE, CEMEI, APADA. Enfim, o que vocé conseguir lembrar ai, todos
participaram. Todos tiveram sua participacdo ativa nessa construgdo
(CAMPOS, 2017).

No curso desse ou de qualquer outro processo legislativo, Silva (2006) aponta que se
devem ser obedecidos alguns principios, entre os quais, 0 autor destaca cinco: principio da
publicidade; principio da oralidade; principio da separacdo da discussdo e votacao; principio
da unidade da legislatura; e principio do exame prévio dos projetos por comissdes
parlamentares. Campos (2017) cita que a comissdo responséavel pela LBI contava com mais
ou menos 10 pessoas, sendo ele um desses representantes e evidencia um desses principios
citados por Silva (2006) quando se refere as dificuldades encontradas na discusséo e votacao

do projeto:

Como toda lei, toda ideia nova, ela enfrenta resisténcia. Vamos dizer assim,
existem interesses, pessoas que querem manter o status quo, manter as coisas
como estdo. Entdo a gente enfrenta resisténcia do empresariado. Enfrenta-se
resisténcia de pessoas que ndo concordam com a lei: Ah a gente tem bastante
lei, ndo precisa de mais lei, ndo vai pegar. A gente sempre enfrenta esse tipo
de coisa. Mas isso € muito geral, ndo tem nada especifico com o estatuto em
si. E também vamos dizer assim, ndo deixa de ser um certo entrave ou
dificuldade, mas a vontade de fazer perfeito: ah ndo, isso ndo esta bom, tem
que mudar essa virgula de lugar. O preciosismo é também uma coisa que,
como falei, alonga o debate. Mas enfim, faz parte também. Como o estatuto
€ muito abrangente queria-se incluir tudo e ai vai alongando o debate. E tem
a coisa no meio do caminho, como lhe falei, mais uma lei internacional, que
passa a fazer parte da constituicdo e que tem que ser levada em
consideracdo. E isso vai demandando mais tempo (CAMPOS, 2017).

Por fim, o entrevistado esclarece que, apesar de ser um processo longo e de inimeros

debates, a lei pode ser modificada para se adequar as novas realidades.

Quando a gente aprova uma lei, a gente aprova o que é possivel. A gente
queria o perfeito, mas o perfeito ndo da, entdo a gente aprova o possivel e vai
adequando na medida da necessidade. Na medida em que as coisas vao
surgindo, que os conceitos védo evoluindo e ai vai se adequando ao estatuto,
vao se adequando os dispositivos a demanda de melhoria e véo se incluindo
mais coisas também: ah, isso aqui ficou de fora, vamos colocar isso aqui
(CAMPOS, 2017).
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Enfim, a LBI representa uma conquista de direitos e o longo tempo de tramitacdo
evidencia o enorme desafio para a concretizacdo dessa lei. Os desafios sdo inumeros, e alguns
desses se apresentam na forma de pressdo popular e de grupos de interesses como €

evidenciado na proxima secao.

3.3 Os conflitos e as transformacdes da Lei Brasileira de

Inclusao

ApOs apresentar o objeto de estudo e como se deu a construcdo e os debates para
aprovacdo da LBI, esta secdo evidencia assuntos que foram mais discutidos e que tiveram
maior destaque nas midias, articulados a fala dos entrevistados.

A secdo foi organizada tendo como base, em um primeiro momento, na pesquisa
documental, que se refere as noticias encontradas através da utilizacdo da ferramenta do
Google Noticias. Neste item, as informac6es sdo apresentadas para que se alcance o objetivo
de compreender as controvérsias e analisar as transformacdes existentes, que também sdo
palco de constituicdo da Lei.

A coleta de dados se deu através do Google Noticias. Foram utilizados quatro termos
chaves: o primeiro “Lei 13.146”, o segundo "Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia”, o terceiro "Lei Brasileira de Inclusdo" e o ultimo “Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia”. Utilizou-se a classificagdo por data, restringindo o intervalo ao periodo antes de
2 de janeiro de 2016. Como a proposta desse trabalho é estudar os processos de criacdo da
LBI, foi utilizada essa data por se tratar do dia em que a lei entrou em vigor. Apds a coleta de
todas as noticias, foram excluidas aquelas que se repetiam. Restaram um total de 141 noticias,
dentre essas, 39 noticias que ndo se enquadravam na pesquisa. O periodo de coleta das
noticias compreendeu os dias 15 de maio de 2017 a 15 de agosto de 2017.

Apos a selecdo do material, a proxima etapa se consolidou por meio do tratamento da
amostra. Todas as noticias foram lidas, analisadas e classificadas em temas centrais. Ao todo
foram elaboradas 18 categorias: 1) Cobranca/Recusa das Escolas Particulares em receber o
aluno com deficiéncia; 2) Relato sobre a aprovacdo da Lei; 3) Dificuldades, obrigacdes e
fiscalizacdo a respeito da acessibilidade; 4) Apresentacdo da Lei ou Estatuto; 5) Capacidade
Civil/Curatela/Tomada de decisdo apoiada; 6) Contratacdo de PCD, cotas e Direito
relacionados ao trabalho; 7) Uso indevido de vagas de estacionamento reservadas a PCD; 8)

Casos de acessibilidade implementada; 9) Tecnologia Assistiva; 10) Discriminagdo que
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passou a ser crime com a Lei; 11) Atendimento prioritario; 12) Cotas para estudante que tem
alguma deficiéncia; 13) Protecdo Juridica; 14) Audiéncia sobre a Lei; 15) Libras; 16) Informe
sobre relator; 17) Aumento de recurso para esporte; 18) Outras ndo relacionadas ao tema. A

tabela 1 traz essas categorias apontando a quantidade de noticias encontradas em cada uma.

Tabela 1 - Classificacdo das Noticias

Categorias Quantidade de Noticias

Cobrancga/Recusa - Escola Particular 25
Aprovacao da Lei 12

(BN
o

Acessibilidade (dificuldades/fiscalizacdo/obrigacoes)
Apresentacdo da Lei/Estatuto

Contratagcdo PCD/Cotas/Direito (Trabalho)

Capacidade Civil/Curatela (tomada de decisdo apoiada)
Uso indevido de vagas reservadas a PCD (estacionamento)
Acessibilidade (implementada)

Tecnologia assistiva

Discriminacgao passa a ser crime

Atendimento Prioritario

Cotas para PCD (estudantes)

Protecdo Juridica

Audiéncia sobre a lei

Libras

Informe sobre quem seria os relatores

P P, P P P DWW w s 01N 0o ©

Aumento de recursos para esporte

w
©

Outras nao relacionadas ao tema
TOTAL 141

Fonte: Elaborada pela autora

Além da pesquisa documental realizada, foram utilizadas também as entrevistas para
compor essa se¢do, com o objetivo de apresentar as reflexes sobre os temas que ocorriam na
época em que o estatuto ainda estava sendo discutido no Congresso Nacional e apresentar
pontos importantes que ndo foram encontrados na pesquisa bibliografica. Em outras palavras,
essa secdo traz uma articulacéo entre as noticias mencionadas na tabela 1 e os dados coletados

através das entrevistas.
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Os temas apresentados na secdo seguinte foram escolhidos pelo seu destaque em
guantidade de noticias e/ou por se tratarem de temas inéditos no que se refere as modificacbes
advindas com a LBI. Por delimitacdo do tempo de estudo, ndo foi possivel analisar todos os

temas que surgiram através da coleta de dados.

3.3.1 Os custos da crianga com deficiéncia para as escolas
particulares

Com relacdo ao assunto, a noticia que teve maior destaque foi a que se referia a
cobranca extra ou recusa das escolas particulares em receber o aluno com deficiéncia.
Entretanto, antes de refletir sobre a cobranca das escolas particulares, é importante citar a fala
do Entrevistado Flavio Arns, em que faz uma importante observacdo sobre o lugar de
educacdo da pessoa com deficiéncia que surgiu nos debates enquanto a LBI ainda estava em

discussao.

Houve debates em relagdo & area da educagdo: onde a pessoa deveria
estudar. Na area da deficiéncia intelectual as pessoas ja tém um
posicionamento claro a favor da inclusdo. Ndo vamos pensar que 100% das
pessoas possam estar incluidas porque é uma area com varidveis muito
grandes e necessidades muito grandes também. Entdo o pessoal nessa area
normalmente ndo faz a pergunta de onde ela deve estudar, mas o0 que essa
pessoa precisa e onde ela possa ser bem atendida para que o direito a
educacdo seja assegurado. Por exemplo, uma pessoa com 18 anos que tenha
uma deficiéncia intelectual e ainda use fraldas e tal... Ndo é o caso de se
pensar se vai estudar na classe comum ou ndo, mas que ela tem que ter
assegurado o direito a educacdo. Ao mesmo tempo tinha um pessoal que
dizia que ndo, que ela tem que estar na classe comum, que todos tém que
estar na classe comum. Isso criou um debate acentuado (ARNS, 2018).

As discussdes sobre a inclusdo total ou parcial fazem parte de varios estudos hoje e
por mais que haja reflexfes sobre o assunto, ainda ndo ha um consenso. Entretanto, apesar dos
varios argumentos de defesa de um ou de outro, o essencial é antepor que as discussdes nao
podem estar estritamente relacionadas a onde a pessoa com deficiéncia deve estudar, mas sim
que ela tenha o direito assegurado a educacdo. Essa preocupacdo, segundo o Entrevistado
Arns (2018), sempre foi levantada nas discussdes sobre o projeto de lei. Ele ainda explicita as
restritas opcdes de escolha da pessoa com deficiéncia, reforcando as reflexdes ja abordadas
nessa pesquisa sobre um mundo que tem em sua esséncia o habito de praticar a excluséo até

mesmo em questdes basicas para a dignidade humana.
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Foi levantado também (nas discussdes) que as pessoas com deficiéncia tém
pouca opcao. Porque quando vocé ndo tem uma deficiéncia vocé diz: eu
quero estudar a distancia, quero estudar na escola publica, na particular, na
particular convencional, enfim, uma série de opcbes. A pessoa com
deficiéncia ndo pode ter uma Unica opcdo, ou vocé estuda aqui ou ndo tem
outro lugar em que vocé possa estudar. Entdo essa falta de opgdes sempre foi
levantada nesses debates assim (ARNS, 2018).

E necessario refletir se ao cobrar uma taxa extra para manter um aluno com deficiéncia
na escola, ndo se restringiria as opcdes e o direito a educacdo desse aluno. S&o inimeros 0s
argumentos relacionados a essa questdo, que passam a ser tratados nesse momento.

Sobre as questbes que envolvem as escolas particulares, o entrevistado Luciano
Campos afirma, ao ser questionado sobre as resisténcias na elaboragdo da LBI, que a
Confederagédo Nacional dos Estabelecimentos de Ensino (CONFENEN) foi o grupo mais
significativo.

Nesse campo, algumas noticias evidenciam as dificuldades dos pais em manter na
escola os filhos que tém alguma deficiéncia. Para esses pais, a lei representou um avanco
quando dispde em seu artigo 28 que ¢ “vedada a cobranca de valores adicionais de qualquer
natureza em suas mensalidades, anuidades e matriculas” (BRASIL, 2015).

O portal de noticias da Agéncia Brasil da EBC traz uma noticia que apresenta 0 caso
de uma mée que teve dificuldades para manter seu filho na escola. Segundo a noticia, a mae
diz que “por causa das exigéncias, comegamos a ser boicotados e malvistos [na escola], até
chegar a uma situacao insustentavel, em que ele foi proibido de usar o patio da escola. Entéo,
eu tranquei [a matricula] para tratamento médico e comecei com ensino domiciliar”
(AGENCIA BRASIL, 2015). Essa mae evidencia que nem todos tém condicdes financeiras
para manter o ensino domiciliar e que muitos pais recorrem as escolas particulares para
tentarem suprir uma dificuldade no ensino do seu filho, mesmo que isso exija muitos
sacrificios para o pagamento da escola, taxas e matriculas. A méae, sobre a qual a noticia
trouxe a histdria, foi a criadora de um abaixo-assinado na internet que reivindicou a proibicao
da cobrancga de taxa extra cobrada pelas escolas para matricular alunos com deficiéncia. A
peticdo recebeu o0 apoio de mais de 16 mil pessoas e, apesar do texto j& constar na Lei 13.146,
0 objetivo do abaixo-assinado era evitar 0 veto a esse trecho da lei (AGENCIA BRASIL,
2015). Através desse relato, é possivel perceber que nos dias atuais ainda se vivencia a
segregacdo de anos atras. O corpo € objeto de segregacdo e de exclusdo por ndo seguir o
padrdo ideal e ndo estar dentro da normalidade. Apesar de n&o se tratar do corpo apto para a

maquinaria industrial, discutido anteriormente, a excluséo ocorre pelo mesmo fim, ou seja, 0
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corpo que foge da normalidade e da identidade formada de um padréo ideal. A deficiéncia
ainda € vista como ameaca social e elemento de excluséo.

O portal de noticias da Revista Epoca traz outra noticia relatando como a inclusio era
feita pelas escolas: “Para a criangca com deficiéncia frequentar as aulas, a escola obrigava 0s
pais a pagar um funcionario, do préprio bolso, ou duplicava o valor da mensalidade”
(EPOCA, 2015). A noticia traz ainda uma nota técnica do Ministério da Educaco (MEC) na
qual se evidencia que as escolas, tanto publicas como particulares, ndo podem repassar
nenhum custo devido a matricula do aluno com deficiéncia e que essa cobranga, caso
acontega, € ilegal.

Os casos relatados acima apresentam evidéncias que convidam a reflexdo sobre o lado
humano ao atender uma crianca que, em sua esséncia, ja precisa de mais cuidado. Como falar
sobre um pais desenvolvido, sobre os avangos da sociedade, se ainda existem muitos casos em
que, ao invés do amparo tdo necessario, encontram-se absurdas manifestagdes de desprezo e
abandono.

Outro exemplo desse desprezo e de reafirmacéo de uma sociedade excludente, foi uma
noticia que trouxe revolta as mées de criancas com deficiéncia em Floriandpolis: uma carta
aberta enviada pelo Sindicato das Escolas Particulares de Santa Catarina (Sinepe) na qual a

entidade questiona, entre outros pontos:

Como proceder diante de um aluno que, sem capacidade de discernir,
armado, ameaga agredir os colegas?”, “O que uma dessas escolas pode fazer
por um aluno que, em razdo de deficiéncia, abre a braguilha e expde a
genitalia para os colegas ou agride os menores?”, “Ha condi¢des de um
autista ou alguém com idade mental reduzida e psicoldgica ser presidente da
Republica? (NOTICIAS DO DIA, 2015).

A mesma noticia diz que, segundo o Sinepe, as respostas a essas perguntas seriam: “a
titulo da inclusdo social, colocar a forca tais pessoas e alunos juntamente com os diferentes
deles, em escolas comuns, publicas ¢ privadas, sem estrutura ¢ despreparadas”. As maes,
segundo essa noticia, dizem que a carta contribui para que o preconceito nunca acabe. Além
disso, é perceptivel uma total incompreensdo do conceito de inclusdo tratado nessa pesquisa.
N&o se trata apenas de colocar alunos com deficiéncia em escolas comuns, mas de possibilitar
acesso e diretos com o objetivo de dignificar o individuo. A inclusdo ndo se faz apenas
inserindo um aluno na classe comum, mas compreendendo que se trata de um processo

bilateral, onde todos sdo responsaveis em oferecer um ambiente que permita a participacdo
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em igualdade de condigdes para todos, na qual a diversidade seja respeitada, como aponta
Mendes (2006).

Ap0s varias manifestacdes e denuncias no Ministério Publico de Santa Catarina, o
Sinepe-SC se retratou e divulgou uma nota afirmando que com a carta buscava "apenas a
apresentacéo das dificuldades de emprego das normas do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia”
e firmou o compromisso, de acordo com o promotor do MP, de que o0 estatuto seria respeitado
por todas as entidades filiadas ao Sinepe (GLOBO, 2015). E certo que existem dificuldades
no processo de adaptacdo como em qualquer outra grande mudanca, mas o0s discursos
impregnados de palavras que contribuem para o processo de exclusdo apenas oferecem um
retrocesso de direitos e uma revolta social.

Outro assunto que foi de grande repercussdo na midia, se refere ao pedido de acédo de
inconstitucionalidade no Supremo Tribunal Federal ajuizada pela Confederacdo Nacional dos
Estabelecimentos de Ensino (CONFENEN), para revogar 8 1° do Artigo 28 e o Artigo 30

principalmente por conter a expressao “privada” da LBI

Art. 28 § 1° As instituicdes privadas, de qualquer nivel e modalidade de
ensino, aplica-se obrigatoriamente o disposto nos incisos I, II, 11, V, VII,
VI, X, X, X1, XII, X1, XIV, XV, XVI, XVII e XVIII do caput deste
artigo, sendo vedada a cobranca de valores adicionais de qualquer natureza
em suas mensalidades, anuidades e matriculas no cumprimento dessas
determinacGes.

Art. 30. Nos processos seletivos para ingresso e permanéncia nos cursos
oferecidos pelas institui¢des de ensino superior e de educacdo profissional e
tecnoldgica, publicas e privadas, devem ser adotadas as seguintes medidas:

| - atendimento preferencial a pessoa com deficiéncia nas dependéncias das
Instituicbes de Ensino Superior (IES) e nos servicos;

Il - disponibilizagdo de formulério de inscricdo de exames com campos
especificos para que o candidato com deficiéncia informe os recursos de
acessibilidade e de tecnologia assistiva necessarios para sua participacao;

Il - disponibilizacéo de provas em formatos acessiveis para atendimento as
necessidades especificas do candidato com deficiéncia;

IV - disponibilizacio de recursos de acessibilidade e de tecnologia assistiva
adequados, previamente solicitados e escolhidos pelo candidato com
deficiéncia;

V - dilacdo de tempo, conforme demanda apresentada pelo candidato com
deficiéncia, tanto na realizacdo de exame para selecdo quanto nas atividades
académicas, mediante prévia solicitacdo e comprovacao da necessidade;

VI - adocgdo de critérios de avaliagdo das provas escritas, discursivas ou de
redacdo que considerem a singularidade linguistica da pessoa com
deficiéncia, no dominio da modalidade escrita da lingua portuguesa;

VII - tradugdo completa do edital e de suas retificagdes em Libras.
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O site do Jornal Nacional relatou que a CONFENEN cré que o Supremo Tribunal
Federal tera a condicdo de verificar os Direitos Humanos envolvidos, uma vez que para eles
ndo se trata apenas dos Direitos Humanos das pessoas com necessidades especiais, mas
também de todos os envolvidos no processo educacional. “Né&o existem Direitos Humanos
superiores uns aos outros. Vocé ndo pode estar obrigado a prestar um servico que vocé nédo
estd capacitado, afirmou Ricardo Furtado, advogado da Confederacdo Nacional dos
Estabelecimentos de Ensino” (JORNAL NACIONAL, 2015).

Para a CONFENEN, os dispositivos citados:

Obrigam a escola comum, regular, publica ou privada, ndo especializada e
despreparada para a incumbéncia de receber todo e qualquer portador de
necessidade especial, de qualquer natureza, grau ou profundidade; prometem
ao portador de necessidade especial uma inclusdo social com eficiéncia,
tratamento e resultado, de que carecer cada um gue a escola regular, comum,
ndo conseguird propiciar; jogam o0nus dos sobrecustos para a escola
particular e para todos seus demais alunos, alterando injustamente o
orcamento familiar, com verdadeira expropriacdo; frustram e desequilibram
emocionalmente professores e pessoal da escola comum, regular, por ndo
possuirem a capacitacdo e especializacdo para lidar com todo e qualquer
portador de necessidade e a inumeravel variacdo de cada deficiéncia;
causardo o desemprego e o fechamento de escolas particulares; langam sobre
a iniciativa privada encargos e custos de responsabilidade exclusiva dos
poderes publicos (ADIN 5357, 2015, p.3).

A falta de preparo ndo deve ser uma justificativa para contribuir com a excluséo,
mesmo porque se vivencia hoje um processo de globalizacdo, com acesso facilitado a diversas
informagdes, estudos, capacitacdo. Isso que trata a inclusdo, um processo bilateral, onde se
busca a igualdade e promocao dos direitos.

Uma noticia divulgada pelo site Brasil 247 diz que a CONFENEN tenta colocar “pais
de criangas deficientes contra os pais das criangas “normais”, “alertando-os” para o “custo” a
mais que recaird sobre as mensalidades caso a lei passe a vigorar” (BRASIL247, 2015).

A CONFENEN ressaltou, na Ac¢éo Direta de Inconstitucionalidade (ADIN) 5357, que,
embora as escolas particulares prestem servico de natureza publica e coletiva, elas ndo se
tratam de concessao, delegacdo ou favor dos poderes publicos, ndo sendo assim um brago ou
extensdo do Estado. Ainda, ressaltou que a obrigatoriedade de atender o aluno com
deficiéncia é do Poder Publico e que, ao transferir como obrigatéria para as escolas

particulares estdo escapando de cumprir um servico publico.
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Segundo noticia do site Conjur, o ministro Edson Fachin, do Supremo Tribunal
Federal, evidencia que “apesar do servigo publico de educagdo ser livre a iniciativa privada,
ndo significa que os agentes econdémicos que o prestam possam fazé-lo de forma ilimitada ou
sem responsabilidade” (CONJUR, 2015a). A procuradora Regional da Republica, Eugénia

Gonzaga, segundo noticia do site do Jornal Nacional, segue com 0 mesmo argumento:

As escolas particulares s6 podem ser escolas porque a Constituicdo assim
autoriza. Ela diz que s6 é aberto a iniciativa privada se elas cumprirem o0s
mesmos deveres das escolas publicas e as leis gerais de educacdo. Nada
autoriza ninguém a discriminar. Seria 0 mesmo que eu ir num restaurante, se
eu uso cadeira de rodas, e receber o percentual mais caro na minha conta
porque 0 meu banheiro adaptado custou mais caro que os outros. E um ato
de discriminacao também (JORNAL NACIONAL, 2015).

A valorizacdo do mercado advindo do modelo capitalista, mencionado anteriormente,
se reflete também no ensino. A inclusdo que deveria ser um processo de conscientizacdo dos
individuos para atender pessoas que tem uma mancha histdrica de segregacao e exclusdo se
esbarra em uma sociedade capitalista, onde os ganhos econémicos sdo mais importantes do
que oferecer oportunidades justas.

Quando questionado ao entrevistado Luciano Campos sobre a cobranca de taxa extra,

ele afirma que

E papel do Estado a educacio inclusiva: sim. Mas a educacio, vamos dizer
assim, € um servico concedido. E papel do Estado, mas o Estado também
concede a particulares que também facam esse papel e cumprindo regras.
Tem que cumprir regras, ndo é fazer do jeito que eu quero. Vou abrir uma
escola e fazer do jeito que eu quero, tem que cumprir regras, para ter
certificagdo do MEC, para ter validade” (CAMPQOS, 2017).

Como dito anteriormente, toda mudanca gera um empenho, gera custo, gera a
necessidade de se pensar no outro. E certo que néo significa que seja um processo tranquilo de
ser efetivado, entretanto, ndo se justifica escolher, segregar e até mesmo separar quando, na
verdade, busca-se um processo que caminhe para a agregacgdo, unido e inclusdo. A inclusao,
além de indispensavel, ¢ uma forma de tentar corrigir os erros do passado para que a historia
ndo venha a se repetir no futuro.

A ADIN 5357 justificou que, ao obrigarem as instituicbes particulares de ensino o
atendimento de qualquer pessoa com deficiéncia, tornara muito oneroso a prestacdo do
servico educacional, podendo acarretar o “encerramento da atividade face a baixa procura dos

servigos, por causa dos altos valores que serdo obrigados a praticar para atender as exigéncias
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da Lei, distribuidos igualitariamente para todos seus alunos” (ADIN 5357, 2015, p.7), ou seja,
o célculo do custo total do ensino recaira sobre os demais alunos, uma vez que a Lei 13146/15
veda a cobranca de valores adicionais para cobrir os custos com o atendimento dos alunos
com deficiéncia.

Para a CONFENEN, os artigos 28 e 30 da Lei 13.146/15 ferem ainda ao principio da
razoabilidade, torna impossivel o planejamento financeiro e pedagdgico devido as inumeras
necessidades que o ser humano pode apresentar, além de mencionar na ADIN 5357 varios
outros principios que, segundo eles, deixaram de ser observados.

Para Martinha Clarete, diretora (a época) de Politicas de Educacdo Especial do
Ministério da Educacdo, segundo o Jornal Nacional (2015) ““as escolas devem compor no seu
custo geral de funcionamento todos os requisitos de acessibilidade, porque esses requisitos
sdo necessarios a igualdade de direito entre pessoas com ou sem deficiéncia”, além de ser
essencial para garantir o basico que possibilite ao individuo ter sucesso também na vida
escolar.

A ADIN 5357 versa, ainda, sobre a incluséo, ressaltando que para eles a inclusdo nao
se faz por achar-se politicamente correto, pela beleza do ato ou modismo da época. Traz em
seu texto que “incluir € dar e satisfazer corretamente as condicdes individuais de alguém para,
em igualdade de oportunidade, inserir-se na sociedade como protagonista e capacidade para
bastar-se a si mesmo” (ADIN 5357, 2015, p.21). Sendo assim, o documento exple que seria
“enganar o portador de necessidade especial, praticando contra ele estelionato, prometer
atendé-lo bem em uma instituicdo sem as condicdes, preparo e especializacdo para conseguir
0 objetivo de inseri-lo socialmente” (ADIN 5357, 2015, p.21). Desse modo, segundo a
CONFENEN, inserir o aluno com deficiéncia em convivéncia com os demais ndo seria o
suficiente, ja que superar suas limitagdes “ndo se aprende por imitagdo ou osmose” ¢ assim, o

aluno:

Poderé ser vitima de promessa falsa e de exclusdo, ao invés de incluséo
social; ele se sentird incapaz, diferente e discriminado, semelhante a
ministracdo de qualquer remédio a quem precisa de um especifico ou ao
atendimento por médico de outra especialidade que ndo seja o preparado
para tratamento do mal que aflige o paciente (...). Em consequéncia, ndo
basta que um portador de necessidade especial seja atendido por qualquer
escola; ele precisa daquela que estiver apetrechada e capacitada para atendé-
lo, podendo garantir-lhe seu desenvolvimento e sucesso (ADIN, 2015, p.21-
22).
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Sassaki (1997) aponta que a inclusdo é um processo pelo qual pessoas excluidas e
sociedade buscam em conjunto equacionar problemas. Isso significa dizer que a inclusdo ndo
deveria ser vista como uma obrigacao a ser cumprida, mas antes, um dever de todos para que
se alcance a equiparagdo de oportunidades. Em outras palavras, ndo deveria haver a discusséo
sobre a implantacdo ou ndo da inclusdo, mas sim de qual forma e quais as capacitagdes
necessarias para que esse processo possa ser implantado de forma a reduzir a segregacdo e a
exclusdo da pessoa com deficiéncia.

Por fim, o documento traz que as obrigacBes impostas as instituicdes particulares de

ensino através dos artigos 28 e 30 da Lei13146/15, comprometem:

1° - a oferta do direito fundamental social & educagdo a todos que ndo séo
deficientes; 2° - fere o direito de educacdo da pessoa deficiente em razdo de
um servigo inadequado; 3° - transforma as autorizac@es legais, realizadas na
forma da Lei 9.394/1996, para o ensino regular, em especial — ferindo as
liberdades envolvidas; 4° - obriga, a quem ndo estd preparado a um
determinado servico, realizd-lo por forca de lei, impondo sofrimento
psiquico a todos os envolvidos; 5° - trazem uma onerosidade excessiva as
instituicbes de ensino particular de ensino regular, colocando em risco sua
existéncia. Diante das consideragBes realizadas, os dispositivos atacados
agridem o principio da razoabilidade, pois, certamente, este ndo é o meio
mais apropriado a inclusdo social (ADIN, 2015, p.26).

As questdes requerem melhores debates, mas se a escola ndo é o meio mais apropriado
para a inclusdo, qual seria? A LBI néo se propde apenas inserir o aluno com deficiéncia com
aqueles sem deficiéncia, mas propde garantir que esse aluno tenha ensino de qualidade na
medida das suas necessidades, para que se tenha assegurado o direito a educacdo. Em suma, a
inclusdo ndo se trata de um processo politicamente correto, mas surge de niveis insuportaveis
de excluséo, que necessitam de mudangas.

O site da Band traz uma noticia que relata que, na visdo do vice-presidente da
Associacdo Nacional do Ministério Publico de Defesa dos Direitos do Idoso e das Pessoas
com Deficiéncia (AMPID), negar a matricula ao aluno com deficiéncia é discriminacéo.
Segundo ele, “a maior parte das pessoas com deficiéncia estd matriculada em escolas
publicas. A impressao que fica é que as escolas privadas s6 existem para pessoas perfeitas.
Com o tempo, vao segregar também aqueles alunos que tém dificuldade no aprendizado”
(BAND, 2015).

E certo que o principal ponto de discordia, como evidencia a noticia do site da Band,
s80 0s gastos adicionais que as escolas particulares terdo que arcar para se adequar a lei. Para

Ricardo Furtado, advogado da CONFENEN, esses custos sdo dever do Estado, uma vez que a
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Constituicdo Federal no artigo 208, inciso Il diz que “o dever do Estado com a educacéo sera
efetivado mediante a garantia de: o atendimento educacional especializado aos portadores de

deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino” (BAND, 2015).

Custo é preco. E preco vai no servico e na mercadoria. Nao ha outro
caminho. Mesmo porque a obrigagdo de dar o atendimento € do poder
publico. A constituicdo diz que é obrigacédo, dever da familia, evidente que é
da familia que tem o problema, e do Estado. Entdo o Estado tem que
socorrer ou a escola que atende ou a familia que precisa da ajuda, defendeu
Roberto Dornas, presidente da Confederacdo Nacional dos Estabelecimentos
de Ensino (JORNAL NACIONAL, 2015).

E importante que as questdes orcamentarias ndo sejam um entrave para a realizacdo da
inclusdo, mas, por outro lado, é preciso pensar em solugdes, uma vez que o orgamento é algo
real. Evidente que se tem, como ja mencionado, a busca pelo lucro desmedido pela grande
maioria dos negdcios, mas € preciso pensar nas pequenas escolas particulares que, muitas
vezes, ndo conseguem arcar com o0s custos da inclusdo sozinhos. Assim, a fala do entrevistado

Luciano Campos propde mais um ponto para essa reflexao:

A escola esta atendendo uma pessoa com paralisia cerebral, vamos dizer, na
classe comum, essa crianca precisa do apoio de alguém que ajude para ir no
banheiro, ajudar nas alimentacdes, a escola publica recebe essa pessoa e isso
sem davida é um acréscimo no or¢camento (...). A escola publica recebe o
apoio no sentido que eu falei. O que é caro e dispendioso é a folha de
pagamento. O paralisado cerebral esta estudando na escola publica e tem
todo direito de estudar, entdo o Estado da para aquela escola, fornece para
aquela escola os profissionais necessarios para que aquele aluno seja
atendido com qualidade. Agora quem vai fornecer esse profissional para a
escola particular é a prépria escola particular (ARNS, 2018).

Nesse sentido, cabe indagar se naquelas pequenas escolas onde o custo da incluséo
representa o fechamento de suas atividades, se o Estado ndo deveria ter pelo menos uma
parcela de responsabilidade assim como nas escolas publicas.

Por outro lado, Campos (2017) afirma que “a acessibilidade ndo pode ser encarada
como custo, € investimento no ser humano. Entdo, esse é o principio no qual o Estado se
baseia, que a legislacdo se baseia, para que ndo se possa cobrar mais pela inclusdo social”
(CAMPOQS, 2017). O vice-presidente da AMPID segue a mesma linha afirmando que, ao
aceitar as concessoes do Estado para funcionar, as escolas assumem o0s deveres do mesmo,
reforcando que “até porque ninguém esta pedindo uma tarefa extra pedagogica a ninguém.

Atender a alunos com deficiéncia esta embutido no principio de que a educacao é para todos”
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(BAND, 2015). Expde ainda que antes do inicio do ano letivo, as escolas sabem quem serdo
0s ingressantes através dos pedidos de matriculas, sendo assim, 0s gastos extras com o aluno
com deficiéncia seriam como qualquer outro investimento da escola. Questiona ainda: “além
do mais, cadé a solidariedade? O que mais importa é s6 o lucro? Onde entra o ser humano
nisso? (BAND, 2015).

Vera Lopes, da Associacdo de Pais e Amigos de Autista de Floriandpolis, afirma ainda
que “caso vocé pegue uma pessoa com deficiéncia e ndo estd preparado, vai tratar de se
preparar. E de responsabilidade da escola, da sociedade, do governo. Entdo, ndo tem ainda o
preparo, vamos buscar” (GLOBO, 2015). Campos (2017) afirma do mesmo modo ressaltando
que a acessibilidade “é direito, ndo se pode cobrar a mais por um direito. Vocé ndo esta
fazendo nada de extraordinério, esta s6 promovendo a igualdade. E obrigacdo de todo mundo.
N&o € so do Estado néo, é de todo mundo na verdade” (CAMPQOS, 2017).

E preciso retomar essa discussdo para que nenhum dos lados se sinta em desvantagem,
entretanto, o fazer inclusdo deve ser prioridade absoluta para garantir a dignidade humana. A
questdo de tornar os espacos inclusivos ndo deve se esbarrar na questdo dos custos, mas antes
de tudo, deve ser prioridade fundamental na garantia de uma sociedade com mais igualdade.

Por outro lado, Arns (2018) traz algumas reflexdes importantes sobre o assunto ao

afirmar que

A discussdo sobre a pessoa com deficiéncia na escola particular é uma coisa
gue tem que continuar, gue nés ndo debatemos muito isso la atras quando era
estatuto. Mas eu acho que é o tipo de assunto que tem que ser bem debatido,
que tem que continuar debatendo (...). Agora se vocé olhar para o orgamento,
e isso ndo justifica, o orcamento ndo vai justificar a ndo concessdo dessa
necessidade, eu ndo digo que nem é um privilégio, € uma necessidade para
que a pessoa tenha sucesso na vida escolar. Mas claro que isso também
impacta no orcamento, se vocé tem uma escola particular com poucos
alunos, vocé ter dois, trés, quatro funcionarios a mais isso impacta no preco
da escola particular. Eu acho que faltou mais debate até chegar num ponto
gue seja tranquilo para todo mundo. Entender os pontos da escola particular,
claro que todo mundo vai dizer gque visa o lucro, que pode diluir, mas nao é
tdo facil assim. E tudo aquilo que é meio imposto e ndo tem o debate depois
fica algo que na realidade e na pratica ndo se desenvolve com tranquilidade.
Esse € um assunto que independente da decisdo merece ser aprofundado
(ARNS, 2018).

Essa fala do entrevistado Flavio Arns evidencia ainda mais a importancia dessa
pesquisa que tenta emergir essas reflexdes que requerem mais atencdo. A discussao precisa

continuar para que os direitos da pessoa com deficiéncia ndo sofram um retrocesso.
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Entretanto, é preciso indagar melhor sobre todas essas questdes para que nao se contribua com
o0 capitalismo predador em que apenas as grandes empresas conseguem se sustentar.

E valido retomar aqui as discussdes em que se refletia que a incluséo se trata de um
processo pela qual a sociedade se conscientiza para modificar-se em prol do atendimento da
pessoa com deficiéncia, sendo assim um processo de adaptacdo bilateral entre pessoas ainda
excluidas e a sociedade (SASSAKI, 1997). A questdo é que os custos, no caso da educagao
privada, € um entrave na discussdo da inclusdo, uma vez que tornar esse espaco acessivel gera
despesas. Novamente retorna-se a reflexdo de uma sociedade capitalista, onde talvez 0 menos
importante seja o0 ser humano e sua igualdade de direitos.

Por esse motivo, a discussdo de Sen (2010), exposta nesse trabalho, sobre a sociedade
globalizada e participacdo equitativa e oportunidades justas se torna tdo importante. Toda essa
reflexdo se afirma na fala de Campos (2017), quando ele cita o artigo vetado que trata dos

percentuais de cotas para o trabalho e sobre a preocupacdo de se mexer nesses nUmeros

Na&o foi a coisa mais passiva do mundo a discussdo se a gente mexia ou nédo
nesse percentual de cotas (...). 1sso é complicado também, eu entendo que o
governo achou melhor ndo mexer agora no inicio porque pode fragilizar um
pouco a lei, porque muito do empresariado, da representacdo do
empresariado querem diminuir essa porcentagem. A gente quer aumentar,
mas muitos querem diminuir (CAMPOS, 2017).

Nessa mesma discussdo, o0 entrevistado Luciano Campos cita outro veto relacionado,
que segundo ele se refere ao: “desenho universal para constru¢do de casa, do programa minha
casa minha vida, e ai foi vetado isso. A alegacdo foi também de que ia aumentar 0s custos.
Mais uma vez essa alegagdo” (CAMPOS, 2017). Desse modo, como é possivel falar de mundo
desenvolvido quando ndo ha expansdo dos direitos e ha uma contribui¢do para o processo de
exclusdo, refletindo assim um retrocesso na historia.

Resta ainda ponderar se os espacos da sociedade estdo contribuindo para acentuar o
modelo de desenvolvimento capitalista atual. Ou seja, a reflexdo € no sentindo de que o
desenvolvimento nos moldes capitalistas busca o lucro e o ganho, ao inves de se preocupar
com questdes que ndo deveriam nem ser problema, como € o caso de tornar 0s espacos

acessiveis a todos.

3.3.2 A questédo da (In)Capacidade Civil

Torna-se pertinente retornar a discussdo sobre outro ponto abordado ao longo dessa

pesquisa: uma exclusao historica, principalmente quando se fala das pessoas com deficiéncia
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intelectual. O retorno a esse assunto se justifica por sua ligacdo com outro tema recorrente
durante a coleta de noticias: as mudancas no regime das incapacidades do Codigo Civil
brasileiro que busca diminuir uma exclusdo praticada durante muitos anos, como ja relatada
nessa pesquisa. Observando a historia da legislacdo brasileira, tem-se a figura da pessoa com
deficiéncia intelectual assim descrita: uma pessoa incapaz, amparada sob a justificativa da
protecdo a qual resultou, muitas vezes, em tratamentos subumanos. Mauricio Requido, doutor
em Direito pela UFBA e professor da Faculdade Baiana de Direito e da Faculdade Ruy
Barbosa, relata esses tratamentos subumano ao falar da publicagdo do livro Holocausto
Brasileiro - Genocidio: 60 mil mortos no maior hospicio do Brasil, de Daniela Arbex, que
conta as “atrocidades que ja foram cometidas por aqueles que se encontravam no dever de
atuar como guardiBes dos portadores de transtorno mental” (CONJUR, 2015b). Nesta noticia
ele pretendia evidenciar que as mudancgas ndo ocorreram repentinamente, mas tem como pilar
anos de luta e aces de movimentos sociais que se tornaram mais fortes no Brasil na década
de 1980 (CONJUR, 2015b).

O cerne dessa questdo é que a pessoa com deficiéncia intelectual deixou a condicao de
incapaz com a revogacao dos artigos 3° e 4° do codigo civil que, para o professor Mauricio, é

um importante avanc¢o na busca da igualdade dos sujeitos, mas que merece cuidadosa anélise.

A mudanga apontada ndo implica, entretanto, que o portador de transtorno
mental ndo possa vir a ter a sua capacidade limitada para a préatica de certos
atos. Mantém-se a possibilidade de que venha ele a ser submetido ao regime
de curatela. O que se afasta, repise-se, € a sua condicdo de incapaz
(CONJUR, 2015b).

A curatela visa determinar os limites da incapacidade. Segundo a LBI no artigo 84
paragrafo 3°, ela devera ser “proporcional as necessidades e as circunstancias de cada caso, e
durard o menor tempo possivel" (BRASIL, 2015), passando a curatela para carater de medida
excepcional, o que significa ser adotada apenas quando necessaria. A noticia enfatiza ainda
que a curatela afeta apenas aspectos patrimoniais e ndo aqueles relativos ao corpo, educacao,
matrimonio, salde, trabalho, voto, entre outros.

A LBI deixa claro no artigo 84 que “a pessoa com deficiéncia tem assegurado o direito
ao exercicio de sua capacidade legal em igualdade de condi¢des com as demais pessoas”
(BRASIL, 2015). Esse dispositivo entende que a pessoa com deficiéncia € legalmente capaz e,
assim, rompe com o rétulo, pelo menos no texto legal, da incapacidade que se enfatizou
anteriormente nessa pesquisa, como um modo de acentuar ainda mais o processo de exclusio
da PCD.
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Outro modelo que foi inserido ap6s a LBI, como alternativo a curatela, e que as
noticias trazem como avango, é o da tomada de decisdao apoiada, sendo este um “processo
pelo qual a pessoa com deficiéncia elege pelo menos 2 (duas) pessoas iddneas, com as quais
mantenha vinculos e que gozem de sua confianca, para prestar-lhe apoio na tomada de decisao
sobre atos da vida civil” (BRASIL, 2015). Todas essas mudangas nos dispositivos legais
atingiram diversos niveis da vida do individuo, inclusive o Direito Matrimonial, permitindo
gue a pessoa com deficiéncia intelectual contraia nipcias (CONJUR, 2015b).

Por outro lado, José Fernando Simdo, professor da Universidade de Sdo Paulo e da
Escola Paulista de Direito, menciona que, apesar da LBl merecer aplausos, ela traz algumas
preocupacdes para 0s conhecedores e estudiosos do Direito Civil. Ele explica que antes da
mudanca do Cdédigo Civil, aquele que tinha deficiéncia intelectual severa ou profunda e que
ndo consegue exprimir sua vontade, passava por um processo de interdicdo. Com a mudanca
trazida pela LBI, tal pessoa passa a ser capaz. Para ele, essa mudanga gera um resultado
catastréfico uma vez que, nesse caso, ha um descompasso entre a realidade e a lei, posto que a
pessoa com deficiéncia sendo considerada capaz devera praticar pessoalmente os atos da vida
civil. O problema, para ele, se concentra em tal pessoa ndo conseguir exprimir sua vontade,
mesmo a lei o considerando capaz. Enfatiza ainda que “ha pessoas que por fatores fisicos sdo
incapazes de manifestar sua vontade, mas passam a ser capazes por forca da nova lei”

(Conjur, 2015c). José Fernando continua ainda no texto da noticia ressaltando que:

Com a vigéncia do Estatuto, tais pessoas ficam abandonadas a propria sorte,
pois ndo podem exprimir sua vontade e ndo poderdo ser representadas, pois
sdo capazes por ficcdo legal. Como praticardo os atos da vida civil se ndo
conseguem fazé-lo pessoalmente? A situagdo imposta pelo Estatuto as
pessoas que necessitam de protecdo é draméatica (CONJUR, 2015c).

A noticia ainda levanta outras inquietudes, como nos negdcios juridicos. José
Fernando explica que a pessoa capaz pode celebrar negdcios juridicos e, assim, aquela pessoa
com deficiéncia intelectual que no passado foi considerada relativamente incapaz por
sentenca, hoje, ao assinar um contrato que lhe seja desvantajoso, passa a ser um contrato
vélido e que, para sua anulagdo, sera necessario um esforco e provas de maior complexidade,
deixando a PCD “a mercé de pessoas sem escrupulos e com maior dificuldade para invalidar
negocios juridicos” (CONJUR, 2015c). Por fim, José Fernando ressalta outro ponto
importante: as questdes referentes a curatela deixam muitas dividas, uma vez que mesmo sob
curatela, a pessoa com deficiéncia é plenamente capaz. Desse modo, ele questiona qual seria a

funcdo do curador, de representa-lo ou assisti-lo? “Cabendo ao curador representar ou assistir
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o deficiente, qual é a consequéncia de o deficiente praticar o ato sem assisténcia ou
representacdo? Em tese, pela boa técnica a resposta seria: nenhuma, pois ele é pessoa capaz e
0 ato é valido” (CONJUR, 2015d). Assim, a noticia termina salientando que as questdes sao
um convite para a reflexdo. Reflexdo essa que deve se basear sempre na igualdade de direitos,
na tentativa de diminuir a distancia que existe da participacio social. E fato que se trata de um
assunto delicado, uma vez que existem pessoas que ndo conseguem, a0 Menos, exprimir a sua
vontade, mas isso ndo justifica impedir que as pessoas com deficiéncia tenham seus direitos
garantidos pela lei.

Por outro lado, tem-se a experiéncia pessoal do entrevistado Flavio Arns que tem um
filho com deficiéncia intelectual somada a uma deficiéncia fisica. Ele faz uma importante

colocacéo para contribuir na reflexdo desse assunto

Eu acho que as mudancas sdo importantes. VVocé pega 0 meu caso pessoal, 0
meu filho apesar de ter essas necessidades, nem digo dificuldades, as
necessidades que todos nds temos e ele tem também, ele faz absoluta questdo
de votar, ele discute, ele olha, ele vé&, quero votar. Ele também faz questdo
de trabalhar, ele trabalha com dificuldade e tudo, mas quer trabalhar. E
importante que trabalhe. Entdo uma série de coisas. Se vocé entra num
processo de interdi¢do, vocé nega coisas que as pessoas com deficiéncia
desejam fazer. Se vocé na verdade continuar se aprofundando nisso, vocé
pode ver que se pode amparar, proteger, sem negar também muitas coisas.
Ainda ha uma negacdo grande (ARNS, 2018).

Com essas questdes € importante ressaltar que a deficiéncia intelectual ndo é doenca
como ja apresentado anteriormente. E certo que a LBI trouxe dignidade humana as pessoas
com deficiéncia, mas ainda ha um grande desafio a ser superado: mudar a mentalidade da
sociedade no que diz respeito ao outro, uma pessoa diferente de si mesmo. Dessa forma, a fala
acima de Arns (2018) nos traz um ponto para reflexdo: durante quanto tempo tem-se privado
as pessoas com deficiéncia dos seus direitos e das suas vontades apenas por achar que assim
elas estariam protegidas? A historia da pessoa com deficiéncia, descrita nessa pesquisa, revela
que foram por muitos anos e que sob essa bandeira da protecdo, muitos desses individuos
foram submetidos a tratamentos subumanos, como o caso do holocausto brasileiro.

Evidencia-se através da fala de Sassaki (2007), j& mencionada anteriormente, que até
na década de 1960 as pessoas com deficiéncia ndo tinham voz e, portanto, a decisdes eram
tomadas pelos familiares ou pelos especialistas. Entretanto, como visto nesse trabalho, essa
condicdo perpassa a década de 1960 e deixa de existir, por forca legal, apenas com a

aprovacao da LBI, permitindo aos individuos decidir sobre si mesmo.
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Todas essas questdes enunciadas pelas noticias merecem uma discussdo mais ampla
pela sociedade para que ndo se desampare a pessoa com deficiéncia, mas também néo as

restrinja e ndo haja uma negacao dos seus direitos sob a bandeira da protecao.

3.3.3 A mudancga para o modelo social: um marco de conquista

Apobs os conflitos marcantes descritos na secdo anterior, é importante ressaltar a
transformacéo advinda com a aprovagéo da LBI.

Ao ser evidenciado, nessa pesquisa, que a deficiéncia ndo € sinbnimo de doenga e que
também, apds a LBI, ndo se refere mais ao rol de ocorréncias no corpo descritos
anteriormente nesse trabalho, pode-se perceber uma transformacéo de entendimentos sobre o
conceito de deficiéncia.

Para reforcar essa reflexao, o entrevistado Luciano Campos, quando questionado sobre
o maior avango que a Lei trouxe, diz que ¢ a redefini¢do “do que é deficiéncia, do conceito de
deficiéncia. Porque a partir do Estatuto a deficiéncia ndo € mais aquele rol de ocorréncias no
corpo”, como a deficiéncia fisica, intelectual, motora, entre outras mencionadas na primeira
parte desse trabalho. Campos (2017) ainda complementa o pensamento dizendo que “surgem
impedimentos no corpo, restricdes funcionais e corporais a todo instante. A medicina esta
diagnosticando coisas novas. E 0 que & novo vai ter que sempre precisar fazer uma lei nova
para incluir aquilo ali na legislacéo, para dizer que é deficiéncia? Isso € muito oneroso, isso é
muito desgastante”.

Nao foi diferente do que disse o entrevistado Luciano Campos quando se abordou o

assunto sobre as maiores transformacdes que a LBI proporcionou:

Eu penso que realmente é largar esse conceito do que seja uma pessoa com
deficiéncia. Além da necessidade de haver uma adequacdo da comunidade
para o atendimento da pessoa com deficiéncia, para que ela possa participar
e também as defini¢es que foram colocadas (ARNS, 2018).

Pensar nesse novo conceito de deficiéncia que traz a LBI requer uma mudanca de
pensamentos e de atitudes, principalmente por parte da sociedade em entender que a
deficiéncia € parte constituinte dela. Isso quer dizer, entender o deslocamento da ideia de
deficiéncia vista sob a 6ptica da medicina para a visdo social, como ja relatado nessa pesquisa.

O entrevistado Luciano Campos ainda reforca essa ideia ao dizer que

Fazer uma definicdo geral, que deficiéncia é a restricdo, sdo 0s
impedimentos corporais mais as falhas na estrutura e nas func¢des do corpo e
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a unido dessas coisas tanto do impedimento corporal como a falha na
estrutura em conjunto com as barreiras externas. Se essa juncdo causar
restricdo de participacdo, desigualdade na vida das pessoas, isso &
deficiéncia (CAMPOS, 2017).

Na secédo 1.3 foi mencionado que as discussdes sobre o conceito de deficiéncia seriam
retomadas posteriormente, e assim, nessa se¢cdo retoma-se essas discussdes para evidenciar
qual é o entendimento atual sobre deficiéncia. A fala de Campos (2017) acima retrata a
transformacédo de um conceito limitante, amparado pelo Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro
de 1999, que definia quem era a pessoa com deficiéncia, para um conceito que busca acolher
um maior nimero de pessoas que por causa da sua limitacdo se encontra em condi¢des de
desigualdade quando comparadas a outras pessoas.

A LBI traz em seu Art. 2° que a pessoa com deficiéncia é 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 participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas”. Essa definicdo evidencia a
influéncia do modelo social na construcdo da lei.

A mudanca de conceito permite que um maior nimero de pessoas sejam atendidas e
tenham seus direitos garantidos. Isso quer dizer que ndo é mais necessario um rol de descricédo
de cada tipo de deficiéncia. Esse novo conceito abandona a definicdo que tinha como base o
modelo médico para se sustentar no modelo social da deficiéncia. Nesse sentido, 0s conceitos
refletidos nesse trabalho foram consideraveis para que se pudessem entender as
transformacbes que a LBI proporcionou a pessoa com deficiéncia, além de permitir a
compreensdo do que a LBI conceitua como deficiéncia e qual seu embasamento.

Campos (2017) reforga que a LBI teve como base o modelo social e a “CIF que ¢ a
classificagdo internacional de funcionalidades. Antes a deficiéncia era dada de acordo com a
CID que era a classificagdao Internacional de doengas. Entdo certamente teve base na CIF”
(CAMPOS, 2017).

A respeito das reflexdes sobre os modelos de deficiéncia j& tratados nessa pesquisa,
Luciano Campos, reflete sobre a sua propria experiéncia dentro de uma sociedade

individualista e que tem no corpo o simbolo de producéo capitalista. Segundo ele

O modelo médico é muito opressivo, ele coloca na pessoa, no corpo da
pessoa a responsabilidade pela desvantagem que ela vive. Entdo, eu enfrento
dificuldades de participagdo, de estudar, de trabalhar porque eu sou cego.
Agora a coisa ndo é essa, a minha dificuldade em realizar todas as minhas
tarefas e minhas atividades é porque o mundo ndo me oferece as condicGes
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ideais de inclusdo. Porque as ruas, as cidades sdo inacessiveis, o sistema de
computacdo ndo da para dizer que € a coisa mais acessivel do mundo, entéo
é uma série de coisas, eu ndo posso ir e vir com toda a liberdade que eu
desejava. Entdo, tem uma série de limitacGes externas a0 meu corpo. Se o
mundo fosse acessivel, a minha dificuldade seria muito menor. Esse para
mim é o0 maior avanco que chegou com a aprovacao do estatuto (CAMPOS,
2017).

Com esse relato é possivel perceber o qudo transformador foram os novos conceitos
que a LBI trouxe. N&o se compreende mais a deficiéncia a partir de uma culpabilizagdo do
individuo, tirando dele, assim, o peso da sua propria deficiéncia que por muito tempo
carregou. As dificuldades préaticas ainda ndo deixaram de existir, mas a pessoa com
deficiéncia encontra respaldo para suas dificuldades na LBI. Assim é possivel, pelo menos no
que esta escrito, uma sociedade mais justa. Mas, reforca-se ainda que o ideal estd longe de se

tornar realidade. E essa reflexdo é reforcada pelo Arns (2018)

Eu ainda penso que existe um caminho bastante grande para ser percorrido
para que a lei se transforme em realidade. E principalmente em coisas
simples do cotidiano (...). Ainda ha uma distancia astrondmica entre a
realidade e o que deve ser. As cotas, hd um debate grande. Como ter um
trabalho para aquelas pessoas, mesmo na area da pessoa com deficiéncia,
gue tem uma necessidade muito mais acentuada. Quais alternativas concretas
ainda a viabilizar a partir da lei para que a pessoa com deficiéncia ela possa
trabalhar durante uma hora, duas horas. Tem que aprofundar esses debates
ainda muito para que todo mundo fique tranquilo e seguro porque uma
pessoa com deficiéncia que tem uma necessidade mais acentuada ainda esta
muito marginalizada (ARNS, 2018).

O entrevistado Flavio Arns continua sua fala apontando as possiveis solugdes para que

a LBI consiga dar um passo mais concreto para alcancar a sua efetiva¢do na sociedade

Eu sempre penso nas questdes do cotidiano, porque a lei € mais uma lei
importante de principios, de filosofia, de conceitos que agora tem que ser
traduzida em situagdes concretas. Por exemplo, pessoa com deficiéncia vai
ficando velha, idosa, os pais morrem, ficam idosos, ndo tem mais condigdes
de atender, o que a lei prevé em termos de amparo? Ela ndo pode prever tudo
iss0, mas o principio esta 14, que tem que ser atendido (...). Tudo tem que
fazer parte dos debates, que ndo vai estar na LBI, mas quando vocé tem os
principios na LBI ou em outra lei, vocé tem que ir aprofundando tudo. Eu
ndo sinto nada nesse sentido acontecendo, pelo menos como sociedade
porque hoje ndo estou mais no dia a dia 14 (ARNS, 2018).
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Para o entrevistado, é preciso que haja mais participacdo da sociedade, que 0s
conceitos e principios que a lei traz sejam discutidos e apropriados pelos individuos. As
dificuldades enfrentadas no cotidiano da pessoa com deficiéncia sd@o apenas conhecidas por
aqueles que convivem com elas e, por isso, € necessario que os debates sejam trazidos e
ampliados para um maior contexto social. O entrevistado Flavio Arns reforga ainda essa

discusséo ao dizer que:

A sociedade, de uma maneira geral, tem pouco discutido a lei e as entidades
que atendem, que lutam por pessoa com deficiéncia ainda também néo tem
muita discussdo a respeito da lei. H4 um vazio de conhecimento, de debates,
de aprofundamento, de discussdo. Eu acho que ndo existe muita coisa nesse
sentido. Agora todas essas pessoas estdo, assim, muito envolvidas no debate
da necessidade de achar solucfes para coisas concretas. Agora como associar
essas necessidades a lei que da esses direitos, que fornece, que sustenta esses
direitos, eu acho que esse seria um caminho interessante (...). Como é que eu
encontro esse respaldo na LBI. Eu acho que pode ser um processo de
sensibilizacdo e conscientizacdo maior (ARNS, 2018).

E preciso, novamente, que se estimule a conscientizagdo das pessoas, que 0S espagos
sejam acessiveis, que o poder publico faca valer de sua legislacdo, que o poder privado
entenda que antes do capitalismo e dos lucros a qualquer custo, existe o lado humano.
Utilizando da fala do entrevistado Flavio Arns “a gente tem que ser adeptos intransigentes da
busca da construgdo coletiva”. EXigir direitos e conquista-los é necessario e muito importante,
e, de fato, hd uma preocupacdo e mobilizacdo muito grande da sociedade nesse sentido,
entretanto, ndo se vé uma resisténcia de igual modo por parte da sociedade para que 0S
direitos alcangcados sejam realmente efetivados.

A LBI é muito nova e é claro que os seus frutos serdo vistos em longo prazo, mas
entender essas mudancas traz a reflexdo de qual sociedade estamos inseridos, qual a sociedade
temos criado e reproduzido. Nesse sentido, é fundamental que os conceitos sejam entendidos
e conhecidos pela sociedade para que alguma mudanca realmente aconteca. Assim, como o
entrevistado Luciano Campos menciona, “tira a responsabilidade da dificuldade do meu corpo
e passa para a sociedade e assim a sociedade tem que transformar isso para me dar
oportunidades”. Ou seja, entender todos os conceitos torna possivel uma sociedade mais
inclusiva ao passo que os individuos compreendem que a deficiéncia so € deficiéncia porque a

sociedade ndo oferece os elementos que possibilitam iguais oportunidades a todos.
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Consideracoes Finais

A Lei Brasileira de Inclusdo para Pessoa com Deficiéncia é um relevante instrumento
juridico brasileiro. Compreendeu aproximadamente 15 anos de discussdes para que fosse
aprovada. Esse processo que iniciou em 2010 contou com a participacdo dos mais diversos
atores da sociedade para que o texto legal pudesse atender as reais necessidades das PCD.
Hoje, a LBI é considerada uma das mais avangadas na promogdo de direitos para pessoa com
deficiéncia.

Ao tentar compreender e descrever todo esse processo de constituicdo da Lei
Brasileira de Incluséo foi possivel identificar aspectos que transpassam a propria lei, como € o
caso da sociedade que historicamente, e até culturalmente, se baseia em disseminar processos
e acOes que excluem as pessoas diferentes.

Conforme exposto, muitas sdo as reflexdes que surgem sobre a tematica,
principalmente quando se fala dos direitos que envolvem o campo das minorias, ndo no
sentido de quantidade, mas no sentido do exercicio de poder dentro da sociedade.

O que se contempla no contexto atual é um misto de avancos com resquicios de
segregacdo e discriminacdo de séculos atrds. A relacdo da deficiéncia com as crencas de
natureza mistica ainda esta presente. Todos os avangos foram essenciais para que o abandono
deixasse de ser legitimado, mas ainda ndo foi o suficiente para que a deficiéncia fosse
desvinculada da concepgdo de castigo divino. Contudo, em um contexto marcado por
profundas desigualdades e crendices, qualquer pequena conquista no campo do direito, se
transfigura em grandes avancos.

Essa pesquisa teve como objetivo identificar e analisar o processo de constitui¢do e
aprovacao da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia. Tratou-se de uma tarefa
exaustiva de tentar acolher todos os aspectos relacionados a LBI. Entretanto, essa tarefa
deixou claro que esse trabalho se trata apenas de uma pequena parte diante da imensiddo
histdrica da pessoa com deficiéncia.

Para entender o processo de constituicdo da LBI, foi preciso antes conhecer a historia
da pessoa com deficiéncia para identificar o porqué de se criar uma lei para um grupo
especifico de individuos. Foi preciso também entender conceitos e correntes tedricas para
explicar as mudancas que ocorreram. E por fim, houve também a necessidade de entender
sobre o processo legislativo para que os atores chave na criacdo da LBI fossem identificados

e, também para elucidar sobre o caminho percorrido para aprovacdo de uma lei.
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Todo esse caminho permitiu entender que o processo de constituigdo da LBI ndo se
deu de forma tranquila. Foram precisos longos anos de debates para que a lei pudesse ser
aprovada. De um lado, estava a necessidade de criar uma lei que abrangesse o maximo de
direitos possiveis para garantir que todo o processo de sofrimento, segregacdo e excluséo
sofridos pela pessoa com deficiéncia fosse amenizado. De outro lado, apresentavam-se as
questBes econdmicas que por vezes se manifestou como barreiras para a constru¢do de uma
sociedade inclusiva.

De modo mais especifico a pesquisa documental, bibliografica e as entrevistas
permitiram evidenciar alguns temas: 1) O movimento politico das pessoas com deficiéncia no
Brasil que mostrou as atrocidades vivenciadas pela pessoa com deficiéncia ao longo da
histéria até que se criasse um modelo capaz de discutir a respeito das diferencas e as
modificacGes necessarias para que a exclusdo da pessoa com deficiéncia deixasse de ser um
processo intrinseco na sociedade. Com isso, todas essas mudancas buscaram dar as PCD a
liberdade de decisé&o sobre si mesmo; 2) Processo legislativo de criagéo da Lei Brasileira de
Inclusdo que permitiu evidenciar as etapas pela qual a LBI passou para ser aprovada, alem de
destacar os papéis fundamentais nesse processo. Essa secdo trouxe elementos importantes
para esclarecer a distribuicdo dos poderes e suas funcgdes, os conceitos sobre lei, legislador e
processo legislativo e assim ressaltar diante dessas concepc¢des o propositor da lei, as datas
importantes, as motivacOes e participagbes na formulagdo da LBI; 3) Os conflitos e
transformaces da Lei Brasileira de Inclusdo relatou aspectos importantes que também fazem
parte do processo de constituicdo da LBI. Revelou principalmente trés questdes importante
que trata dos custos da criangca com deficiéncia para as escolas particulares, da questdo da
incapacidade civil e da mudanca para o modelo social que representa um marco importante na
histéria da pessoa com deficiéncia. A secdo apresentou que as questdes econdmicas muitas
vezes representam um entrave para que o processo de inclusao seja efetivado. Bem como, que
sob a bandeira de protecdo muitas PCD tém sofrido com a restri¢cdo de seus direitos. Contudo,
expds que a LBI transformou os conceitos que definia a pessoa com deficiéncia, permitindo
que a deficiéncia deixasse de ser culpa do individuo para ser uma responsabilidade também da
sociedade que deve oferecer oportunidades para que todos tenham igualdade de direitos. Além
disso, garantiu as PCD maior autonomia sobre si e uma ampliacao dos seus direitos.

Com a pesquisa, foi possivel notar também um movimento em prol de efetivar a
inclusdo. Entretanto, trata-se de um movimento timido por grande parte da sociedade. Nota-se
um vazio de conhecimento e de apropriacdo das conquistas no campo do Direito. Foi possivel

perceber que a sociedade capitalista se reflete em todos os setores da sociedade. O direito a
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escola se esbarrou nos custos que a implementagdo do espaco acessivel traz. Além disso, as
mudancas dos conceitos ainda trazem estranheza e medo. A inclusdo, embora tenha sido tema
de debates nos ultimos anos, ainda € pouco divulgada e aceita, e isso se deve ao fato da pessoa
com deficiéncia ser vista como fonte de despesas, fruto do preconceito atribuido a capacidade
do corpo com deficiéncia e a falta de oportunidades dada a esses individuos.

O processo de criagdo da LBI ndo foi simples e ainda estd em debate, uma vez que 0s
vetos ainda sdo discutidos para se tornarem outros projetos. 1sso significa dizer que a lei é
dindmica.

No anverso dessa pesquisa foi possivel observar que a inclusdo é entendida como o
meio em que a sociedade se modifica para possibilitar que os individuos tenham acesso e
direitos, podendo assim participar equitativamente da vida publica ao passo que a exclusdo
remete a privacdo de direitos e de acesso. Essas defini¢cdes evidenciam que os individuos
ainda estdo mais excluidos do que incluidos socialmente, de modo que o seu lugar social esta
subordinado ao modo de produgdo dominante. Nesse modo de produgéo, existe uma formacao
social que é previamente dada: isso implica em dizer que os lugares dos sujeitos nessa
estrutura ja estdo preestabelecidos, principalmente quando ndo se observou ao longo de toda a
pesquisa relatos histéricos que apontam para a insercdo da pessoa com deficiéncia nos
espacos, por exemplo, de lazer e turismo. Ao contrario, a historia revela que o espago para
esses individuos sempre foram os hospitais, as instituicdes que abrigavam as PCD em tempo
integral procurando sua reabilitacdo, os ambientes em que as PCD podiam conviver apenas
com as PCD como € o caso das escolas que ndo permitiam que os alunos com deficiéncia
frequentassem o ensino regular, entre tantos outros lugares inacessiveis para a pessoa com
deficiéncia.

Apesar desse cenario discriminador e excludente, as PCD alcancaram importantes
conquistas. A principal se refere ao reconhecimento das especificidades das pessoas com
deficiéncia consagrando-se dentro do campo do direito. Ainda que considerado tardio, o
movimento inclusivo da Legislacdo tem se tornado uma tendéncia global. Correspondendo
aos esforcos da ONU, no Brasil, a evolucdo até uma Lei que englobasse uma definicdo justa
acerca da deficiéncia, ao mesmo tempo em que estabelecesse regras contra a discriminacéo e
inclusdo social do grupo foi lenta, mas acabou por culminar em um instrumento normativo
socialmente avancado.

Sua efetividade ainda é pauta de discussdes, mas, ainda assim, j& é suficiente para
fazer com que as pessoas com deficiéncia se tornem, cada vez mais, sujeitos de direitos

claros. Colabora ainda para que as discussdes se movam no sentido de como organizar uma
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sociedade que seja para todos, respeitando as particularidades de cada individuo. Destarte, o
presente estudo merece atencdo especial no sentido de fazer ser conhecida a historia da
deficiéncia, dos movimentos que permeiam a vida da pessoa com deficiéncia, 0s avangos no
campo do direito para que os instrumentos legais conquistados sejam implementados na vida
cotidiana e acima de tudo trazer reflexdes sobre como se encontra atualmente o campo da
pessoa com deficiéncia.

E importante evidenciar que, mesmo que se tenha um aparato juridico vasto e em prol
da pessoa com deficiéncia, isto ndo significa dizer que esta congruente com o que seja
considerado satisfatorio. Ou seja, embora exista um sistema juridico empenhado em assegurar
os diretos desses individuos, também reside um distanciamento entre a pratica e a teoria.
Nesse sentido, é necessario que haja um esforco e empenho tanto do Estado quanto da
sociedade para compreender que as pessoas com deficiéncia antes de tudo sdo pessoas dotadas
de potencialidades e de capacidades para ser desenvolvidas, possibilitando a ressignificacdo
do que é ser pessoa com deficiéncia na sociedade capitalista.

Tornar conhecido esse longo processo de construcdo da lei é fundamental para dar voz
a essa parcela da sociedade que muito sofreu com a discriminacdo e o abandono social e
politico. Muitos sdo os desafios encontrados na tdo recente democracia para que a realizacdo
de uma efetiva inclusdo seja concretizada. O Brasil se encontra no rumo certo, mesmo que
seus passos para a concretude de direito, igualdade e bem-estar sdo dados lentamente.

Essa pesquisa possui algumas limitacGes, uma delas & propriamente por ser uma
legislacdo nova, o que dificulta encontrar conteudos académicos relacionados a esse trabalho
e outra que trata da falta de pesquisa existente relativo aos assuntos abordados aqui. Assim,
para trabalhos futuros, sugere-se uma discussdo que se aprofunde e relate a situacdo dos
principais embates encontrados nesse trabalho. Sugere-se também um acompanhamento de
projetos e politicas publicas que surgiram ou que surgirdo a partir da LBI, uma vez que ainda
h& muito que fazer para que os direitos das pessoas com deficiéncia sejam efetivados.

Por fim, espera-se que com essa pesquisa haja o aporte e incentivo para a criagdo de
novas politicas, bem como contribuir para avivar o interesse tanto da sociedade quanto dos
gestores publicos no tema, visando a solidez de uma sociedade mais igualitaria, justa e

inclusiva.
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