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RESUMO

O tema “Respeito as Diferencas: Leis Recentes na Promocao da Diversidade
e Inclusao de Pessoas com Deficiéncia” aborda os avancgos legislativos que
promovem a inclusdo e protecdo das pessoas com deficiéncia (PCD). Nos
ultimos anos, diversas leis foram implementadas visando garantir igualdade de
oportunidades e direitos para essa comunidade, refletindo um compromisso
social com a diversidade. Essas novas legislagdes sdo fundamentais para
fortalecer o respeito as diferencas, promovendo um ambiente mais inclusivo
na sociedade. A criacao de politicas publicas e a regulamentacao de direitos
especificos contribuem para a acessibilidade, educagdo e emprego para
pessoas com deficiéncia, visando eliminar barreiras e preconceitos. Em
resumo, as recentes iniciativas legais representam um passo significativo em
direcdo a construcdo de uma sociedade mais justa e igualitaria, em que a
diversidade é respeitada e valorizada.

Palavras-chaves: avancos legislativos, inclusao, pessoas com deficiéncia.



1. INTRODUCAO

O artigo aborda os direitos das pessoas com deficiéncia, explorando a
evolucao histérica desses direitos e a luta por igualdade e incluséao social.

O problema central é a persistente discriminagcdo e exclusao
enfrentadas por pessoas com deficiéncia, que muitas vezes ndo tém acesso
a oportunidades iguais em diversas areas, como educacgdo, trabalho e
participacao social. Além disso, a falta de conscientizagao e politicas publicas
eficazes contribui para a marginalizagao desse grupo.

A historia dos direitos das pessoas com deficiéncia € marcada por varias
fases, desde a exclusdao e segregacdo até o reconhecimento de direitos
fundamentais.

Na Antiguidade e na Idade Média, as pessoas com deficiéncia eram
frequentemente marginalizadas, tratadas como objetos de pena ou
supersticdo. Muitas vezes, eram excluidas da sociedade.

No Século XIX foi quando comecou a surgir uma conscientizagao sobre
a necessidade de cuidados e educacao especial. Instituicdes comegaram a ser
criadas, mas muitas vezes eram mais voltadas para a segregacao do que para
a incluséo.

Ja no Século XX a luta por direitos comecou a ganhar forca,
especialmente apdés a Segunda Guerra Mundial, quando muitos veteranos
voltaram com deficiéncias. Movimentos sociais emergiram, clamando por
igualdade e acessibilidade.

O marco significativo foi a adog¢ao da Convencéao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia pela ONU em 2006, que reconhece que as pessoas
com deficiéncia devem gozar de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais. A partir dessa Convencao, foi criada a Lei Brasileira de Inclusdo
(Lei n® 13.146/2015), um marco no reconhecimento dos direitos das pessoas
com deficiéncia no pais.

Nesse sentido, importante informar sobre as mais normas brasileiras
que buscam promover politicas publicas de modo a garantir um pais inclusivo
as pessoas com deficiéncia.

Com isso, 0s objetivos do artigo sao:



analisar a evolucao histérica dos direitos das pessoas com deficiéncia;

identificar os principais marcos legais e sociais que influenciaram a luta

por esses direitos;

informar sobre as legislacées mais recentes que garantem e promovem
os direitos das pessoas com deficiéncia visual, auditiva, fisica,
intelectual e pessoas com doencas raras;

discutir os desafios atuais e propor medidas para promover a inclusao
e a equidade;

contribuir para a conscientizacdo sobre a importancia dos direitos
humanos para todos, independentemente de suas capacidades.



2. HISTORICO DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA
2.1 EVOLUCAO HISTORICA

A trajetoria dos direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil revela um
percurso marcado por avangos, estagnacdes e grandes desafios. Em alguns
momentos, o pais acompanhou o0 movimento internacional de promoc¢éao da
inclusdo; em outros, como no periodo da ditadura militar, houve retrocessos
significativos e lentidao na efetivacao de politicas voltadas a esse grupo.

Durante os periodos Colonial e Imperial, o tratamento dispensado as
pessoas com deficiéncia era predominantemente assistencialista e voltado a
caridade. A atuacdo se dava, sobretudo, por meio de instituicbes religiosas e
beneficentes, que prestavam algum tipo de cuidado, mas sem promover efetiva
inclusao social ou reconhecimento de direitos. Nesse contexto, os direitos eram
concentrados nas maos das elites, e as pessoas com deficiéncia eram, em geral,
invisibilizadas no espaco publico.

Na Primeira Republica (1889-1930), comegaram a surgir as primeiras
iniciativas institucionais voltadas para a educacao de pessoas com deficiéncia,
como a articulacao para a criagcao da Sociedade Pestalozzi no Brasil. Embora
ainda orientada por uma visdo assistencial e limitada, essa instituicao
representou um avancgo simbdélico num periodo em que os direitos das pessoas
com deficiéncia sequer faziam parte da pauta estatal. A consolidacdo da
Sociedade Pestalozzi, em 1932, representou um marco na institucionalizacao
dessa causa.

Durante o governo Vargas (1930-1945), algumas iniciativas comecgaram
a se estruturar no campo da seguridade social, como a criacdo de um sistema
de aposentadoria especifico para pessoas com deficiéncia, um embrido do que
hoje € conhecido como Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). Também
nesse periodo, a fundacdo da Federacdo Brasileira das Associacoes de
Deficientes (FBAD) deu voz a um movimento coletivo voltado a reivindicagao de
direitos.

Na década de 1970, o Decreto n® 77.067/1976 instituiu a Politica
Nacional de Reabilitacdo, com o objetivo de promover a recuperacao funcional

das pessoas com deficiéncia. No entanto, a inclusao social e a autonomia desses



individuos ainda nao eram prioridades das politicas publicas, que se limitavam
ao viés médico e reabilitador.

Com a promulgacao da Constituicao Federal de 1988, uma nova era se
iniciou para os direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil. Pela primeira vez,
foi reconhecida a necessidade de igualdade de oportunidades e inclusdo social,
estabelecendo que o Estado tem o dever de garantir politicas publicas que
favorecam a participacao ativa dessas pessoas na sociedade. Logo apds, a Lei
n® 7.853/1989 foi sancionada, criando o Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (CONADE), que passou a coordenar e monitorar essas
politicas.

O compromisso com a eliminacdo da discriminagdo também se
expressou na assinatura da Convencao Interamericana para a Eliminagao de
Todas as Formas de Discriminacao contra as Pessoas com Deficiéncia, em
1999, o que reforgou o papel do Brasil como signatario de tratados internacionais
que buscam assegurar inclusao plena.

Nos anos 2000, o pais adotou uma postura mais engajada na discussao
global sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. Em 2002, a participacao
na Conferéncia Mundial sobre Deficiéncia, realizada em Pequim, contribuiu para
ampliar o debate interno sobre acessibilidade e direitos humanos. Nesse mesmo
ano, foi promulgada a Lei n® 10.436, que reconheceu oficialmente a Lingua
Brasileira de Sinais (LIBRAS) como meio legal de comunicacao e expressao das
pessoas surdas. A partir disso, houve avancos em transmissdes de eventos,
espacgos publicos acessiveis e adaptacées no mercado de trabalho, refletindo
um compromisso crescente com a acessibilidade e a valorizagdo da diversidade.
Conforme Gomes (2003):

Coloca-nos, também, diante do desafio de implementar politicas
publicas em que a histéria e a diferenga de cada grupo social e
cultural sejam respeitadas dentro de suas especificidades sem
perder o rumo do didlogo, da troca de experiéncias e da garantia de
direitos sociais. (GOMES, 20083, p.71)

O respeito as diferencas deve ir além de discursos simbélicos e se
transformar em acdes concretas que promovam inclusao real. Muitas vezes, as
falas sobre diversidade sdo utilizadas apenas como retorica social, sem gerar
mudancas efetivas. No entanto, para que todos sejam verdadeiramente

atendidos e respeitados, é essencial que essas iniciativas sigam padrbes e



diretrizes que combatam a segregag¢ao e promovam ambientes acolhedores e
inclusivos.

Um importante avanco nessa direcao foi a criagdo, em 2005, da Politica
Nacional de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, que estabeleceu
diretrizes fundamentais para garantir a inclusdo e a igualdade de oportunidades.
Esse marco serviu de base para o desenvolvimento de novas politicas publicas
voltadas a promoc¢ao da cidadania e do respeito as pessoas com deficiéncia.

Outro passo significativo ocorreu em 2015, quando o Brasil ratificou a
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizagcao das
Nacdes Unidas (ONU). Essa ratificacdo representou um compromisso
internacional do pais com a promocao e a protecao dos direitos desse grupo,
assegurando que esses principios fossem incorporados ao ordenamento juridico
brasileiro.

Na sequéncia, em 2016, entrou em vigor a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Lei n® 13.146/2015), um marco regulatoério robusto que
consolidou um conjunto amplo de direitos. A legislagdo aborda temas como
acessibilidade, inclusao no sistema educacional, atendimento na area da saude
e insercdo no mercado de trabalho, garantindo mais dignidade e autonomia as
pessoas com deficiéncia e ampliando as possibilidades de participagéo plena na
sociedade.

2.2 CONCEITO DE DEFICIENCIA

A deficiéncia pode ser compreendida como uma condicdo que envolve
limitagcdes de ordem fisica, sensorial, mental ou intelectual, que interferem na
forma como uma pessoa realiza certas atividades ou interage com o ambiente
ao seu redor. Essas limitacbes, no entanto, ndo definem o individuo, mas
podem impactar sua participacdo plena na sociedade, especialmente quando
nao ha adaptacdes ou condicbes adequadas para garantir igualdade de
oportunidades em relacao as demais pessoas. O Estatuto da Pessoas com
Deficiéncia, diz que:

Art. 20 Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode
obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade em igualdade

de condigbes com as demais pessoas. § 10 A avaliagdo da
deficiéncia, quando necesséria, seré biopsicossocial, realizada por



equipe multiprofissional e interdisciplinar e considerara: | — os
impedimentos nas fungdes e nas estruturas do corpo; Il — os fatores
socioambientais, psicoldégicos e pessoais; Il — a limitagdo no
desempenho de atividades; e IV — a restricado de
participagao.(BRASIL, 2015)

As limitacbes que caracterizam uma deficiéncia podem surgir de
diferentes formas. Algumas pessoas ja nascem com essas condi¢coes, chamadas
de congénitas. Outras as adquirem ao longo da vida, em razdo de doencas,
acidentes ou alteracdes de saude que afetam o funcionamento do corpo ou da
mente, seja no aspecto fisico, sensorial, intelectual ou emocional.

Segundo definigao oficial, € considerada pessoa com deficiéncia aquela
que apresenta uma limitagdo de longo prazo (por no minimo dois anos), que, ao
se deparar com barreiras fisicas, sociais ou atitudinais, tem sua participacao
plena na sociedade comprometida, em condigcdes desiguais em relagdo as
demais pessoas (GOV.BR, 2024).

No entanto, é fundamental compreender que nem toda limitacdo
configura, automaticamente, uma deficiéncia. Existem critérios especificos que
levam em conta a intensidade da limitacéo, o nivel de dependéncia que ela gera
e, principalmente, a forma como essa condicao interage com o0 ambiente em que
a pessoa vive.

Nesse sentido, é importante diferenciar trés conceitos que costumam ser
confundidos, mas que tém significados distintos: deficiéncia, incapacidade e
desvantagem. A deficiéncia esta relacionada a uma alteracdo no corpo ou na
mente que impacta o funcionamento do individuo. A incapacidade diz respeito a
dificuldade pratica em realizar determinadas atividades do dia a dia. J4 a
desvantagem se refere aos obstaculos sociais, econémicos ou ambientais que
impedem ou dificultam que essa pessoa exerca seus direitos em igualdade com
os demais.

Compreender essas distincbes € essencial para promover politicas
publicas mais eficazes e garantir que cada pessoa seja reconhecida em sua
singularidade, com acesso a direitos, respeito e dignidade. Conforme propde a
ICIDH17:

A ICIDH17 propde uma classificagao da conceituagao de deficiéncia
que pode ser aplicada a varios aspectos da saude e da doenga,
sendo um referencial unificado para a é&rea. Estabelece, com
objetividade, abrangéncia e hierarquia de intensidades, uma escala
de deficiéncias com niveis de dependéncia, limitacdo e seus



respectivos cbdigos, propondo que sejam

utilizados com a CID pelos servicos de medicina, reabilitagdo e
seguranca social. Por essa classificagdo sao conceituadas:
Deficiéncia: perda ou anormalidade de estrutura ou fungao
psicolégica, fisiolégica ou anatdmica, temporaria ou permanente.
Incluem-se nessas a ocorréncia de uma anomalia, defeito ou perda
de um membro, 6rgao, tecido ou qualquer outra estrutura do corpo,
inclusive das fungcbes mentais. Representa a exteriorizacdo de um
estado patolégico, refletindo um distarbio organico, uma
perturbacéo no érgao.

Incapacidade: restricdo, resultante de uma deficiéncia, da
habilidade para desempenhar uma atividade considerada normal
para o ser humano. Surge como consequéncia direta ou é resposta
do individuo a uma deficiéncia psicolégica, fisica, sensorial ou outra.
Representa a objetivacdo da deficiéncia e reflete os disturbios da
propria pessoa, nas atividades e comportamentos essenciais a vida
diaria.

Desvantagem: prejuizo para o individuo, resultante de uma
deficiéncia ou uma incapacidade, que limita ou impede o
desempenho de papéis de acordo com a idade, sexo, fatores sociais
e culturais. Caracteriza-se por uma discordancia entre a capacidade
individual de realizagdo e as expectativas do individuo ou do seu
grupo social. Representa a socializagdo da deficiéncia e relaciona-
se as dificuldades nas habilidades de sobrevivéncia.

Essa forma de classificacado € util tanto no campo cientifico quanto na
pratica cotidiana, pois permite avaliar com mais precisao a qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia. Além disso, contribui para que os proprios individuos
reconhecam e aceitem melhor sua condi¢do, incentivando a busca por servicos
e apoios que favorecam sua autonomia e bem-estar. Refletir com atencéo sobre
a terminologia usada € essencial, ja que o uso de palavras adequadas facilita a
compreensao, reduz estigmas e contribui para a construcdo de uma sociedade
mais acolhedora.

E importante reforcar que a deficiéncia ndo deve ser vista como uma
caracteristica que define quem a pessoa €, mas sim como uma condi¢ao que
pode exigir ajustes no ambiente ou na forma como as atividades sdo conduzidas.
O objetivo dessas adaptacdes € garantir que todas as pessoas possam participar
plenamente da vida em sociedade, com dignidade e igualdade.

Atualmente, o entendimento sobre a deficiéncia vem sendo cada vez
mais alinhado ao modelo social de inclusdo. Esse modelo reconhece que as
limitagbes ndo estdo apenas no individuo, mas, principalmente, nas barreiras
impostas pelo ambiente fisico, pela comunicagdo, pelas atitudes e pelas
estruturas sociais. Ao eliminar essas barreiras, é possivel garantir oportunidades
reais para que todas as pessoas possam viver com mais liberdade, respeito e

participagao.



2.3 CONVENCOES E TRATADOS INTERNACIONAIS

A incorporacdo de tratados internacionais ao ordenamento juridico
brasileiro representou um avanco importante na luta pelo respeito a diversidade
e pela garantia dos direitos sociais, especialmente das pessoas com deficiéncia.
Esses documentos ajudaram a consolidar um cenario mais favoravel a incluséo,
reconhecendo que a deficiéncia ndo é apenas uma questdo médica, mas
também social e de direitos humanos.

Diversos tratados e convencdes internacionais contribuiram para esse
processo. Entre os mais relevantes, podemos destacar:

. Declaracao Universal dos Direitos Humanos (1948): Embora
ndao mencione diretamente as pessoas com deficiéncia, estabelece principios
fundamentais de igualdade e nao discriminagao que se aplicam a todos os seres
humanos.

. Convencao n? 111 da OIT (1958): Voltada a eliminacdo da
discriminagdo em matéria de emprego e profissdo, esta convencao protege
contra desigualdades com base em raca, sexo, religido, opinido, origem ou
condicao fisica, estendendo-se, portanto, as pessoas com deficiéncia.

. Convencao n? 159 da OIT (1983): Aborda a reabilitacado
profissional e o acesso ao trabalho para pessoas com deficiéncia, promovendo
sua inclusao no mercado de forma justa e digna.

. Convencao sobre os Direitos da Crianca (1989): Reconhece que
criangas com deficiéncia tém direito a cuidados, educacao e participagdo em
igualdade com as demais, considerando suas necessidades especificas.

. Convencao Interamericana para a Eliminacao de Todas as
Formas de Discriminacao contra as Pessoas com Deficiéncia (1999):
Adotada pela OEA, essa convencao promove a igualdade de oportunidades e a
eliminacdo da discriminagao no continente americano. O Brasil é signatario do
documento.

. Declaracao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia Mental
(1971) e Declaracao dos Direitos das Pessoas Portadoras de Deficiéncias
(1975): Esses textos da ONU foram marcos no reconhecimento da dignidade e
dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia, garantindo-lhes protecao
contra abusos e acesso a saude, reabilitacdo e seguranca social.



. Normas sobre a Equiparacao de Oportunidades (1993): Ainda
gue nao tenham forca de lei, essas normas servem de referéncia internacional
para o desenvolvimento de politicas publicas de acessibilidade e incluséo.

. Declaracao de Salamanca (1994): Documento essencial na
promogao da educacao inclusiva, destacando o direito de todos a aprendizagem
em ambientes regulares e adaptados as necessidades individuais.

. Carta para o Terceiro Milénio (1999): Discussao internacional
promovida pela Unesco que defendeu o direito a educacdo de qualidade para
todos, incluindo as pessoas com deficiéncia.

. Declaracao de Washington (1999): Refor¢ca o Movimento de Vida
Independente, defendendo que pessoas com deficiéncia tenham autonomia e
direito a participacao ativa na sociedade.

. Declaracao de Montreal (2001): Destacou a importancia da
inclusdo social, educacional e econdmica das pessoas com deficiéncia,
influenciando politicas publicas em diversos paises.

. Declaracao de Madri (2002): Aponta para a mudanga do modelo
assistencialista para uma abordagem baseada em direitos humanos,
reafirmando a dignidade das pessoas com deficiéncia.

. Declaracao de Caracas (2002): Enfatizou temas como direitos
humanos, educacao inclusiva, trabalho digno, acessibilidade e politicas publicas.
Essa reunido ajudou a preparar o caminho para a futura Convencao da ONU de
2006.

. Declaracao de Sapporo (2002): Reafirmou a importancia da
reabilitagdo baseada na comunidade como forma de garantir inclusdo plena,
valorizando a escuta ativa das pessoas com deficiéncia nos processos de
deciséo.

Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(2006): Adotada pela ONU, é o principal tratado internacional sobre o tema.
Defende a plena participacéo social das pessoas com deficiéncia, a igualdade
de oportunidades e a eliminagao de barreiras fisicas, sociais e atitudinais. O
Brasil ratificou a conveng¢ao em 2008, com status de emenda constitucional.

. Protocolo Facultativo a Convencao (2006): Permite que

individuos e grupos apresentem denuncias ao Comité sobre os Direitos das



Pessoas com Deficiéncia em caso de violacoes de seus direitos por Estados que
tenham aderido ao protocolo.

Esses tratados e convencbes representam marcos essenciais na
protecao internacional dos direitos das pessoas com deficiéncia. Ao orientar
politicas publicas e reforcar compromissos éticos e legais, eles contribuem para
a construcao de uma sociedade mais inclusiva, justa e acessivel para todos.

2.4  OS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA NO BRASIL

A Lei n® 13.146/2015, conhecida como Lei Brasileira de Inclusao (LBI)
ou Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, representa um marco fundamental na
promogdo da igualdade de direitos e da cidadania para as pessoas com
deficiéncia no Brasil. Seu principal objetivo é garantir que essas pessoas possam
exercer, em igualdade de condigdes com os demais, todos os seus direitos e
liberdades fundamentais, assegurando inclusao plena e participacao ativa na
sociedade.

Inspirada na Convencado da ONU sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, a LBl consolidou, no &ambito juridico nacional, principios
internacionais de respeito, autonomia e nao discriminacdo. Vale destacar que
essa convencao foi o primeiro tratado internacional de direitos humanos a ser
incorporado a legislagao brasileira com status de emenda constitucional, o que
reforga sua importancia e validade.

Entre os avancos mais expressivos trazidos pela LBl esta o
reconhecimento do direito a igualdade de oportunidades, estabelecido em seu
artigo 4°, que afirma que todas as pessoas com deficiéncia devem ser tratadas
sem qualquer tipo de discriminacdo. Ja o artigo 5% amplia essa protecado ao
garantir que ninguém com deficiéncia seja submetido a violéncia, negligéncia,
exploracédo ou qualquer forma de tratamento desumano ou degradante.

A lei também estabelece, no artigo 8°, que é dever do Estado, da
sociedade e da familia assegurar, com prioridade, a efetivagcdo de direitos
essenciais, como o direito a vida, a saude, a sexualidade, a educacgao, ao
trabalho, a acessibilidade, e a convivéncia familiar e comunitaria. Esses direitos
sao reafirmados em consonancia com os principios da Constituicdo Federal e

das normas internacionais de direitos humanos.



Outro ponto importante esta no artigo 92, que garante as pessoas com
deficiéncia o direito ao atendimento prioritario em diversas areas, incluindo
servicos publicos e privados, reforcando a necessidade de acolhimento
adequado e célere.

No campo da assisténcia social, o artigo 39 da LBI assegura que os
servicos e beneficios voltados as pessoas com deficiéncia e suas familias devem
promover a seguranca financeira, o acolhimento, a habilitacéo, a reabilitacédo e a
participacao plena na vida em sociedade, sempre com foco na autonomia e no
respeito a dignidade humana.

Além disso, a LBl promoveu mudancas significativas no Cédigo Civil de
2002, especialmente no que diz respeito a capacidade legal das pessoas com
deficiéncia. Antes da nova legislagdo, pessoas com deficiéncia intelectual ou
mental eram automaticamente consideradas absolutamente incapazes de
realizar atos da vida civil. No entanto, com a entrada em vigor da LBI, esse
entendimento foi superado. Agora, a deficiéncia, por si s6, ndo determina mais a
incapacidade civil. Assim, o Cdédigo Civil passou a reconhecer como
absolutamente incapazes apenas os menores de 16 anos, respeitando a
autonomia das pessoas com deficiéncia e garantindo sua capacidade juridica
plena, conforme destacado por especialistas no tema.

3 ATUALIZAGAO LEGISLATIVA

Ao longo da histéria, com o avancgo das tecnologias e das discussées em
torno dos direitos humanos, as necessidades das pessoas com deficiéncia
comecaram a ser reconhecidas e, pouco a pouco, passaram a ser atendidas. No
entanto, esses avangos s6 se concretizam de forma efetiva quando estao
respaldados por leis que garantem acesso, dignidade e igualdade de
oportunidades. O Direito, enquanto ciéncia social aplicada, acompanha as
transformacdes da sociedade e, por isso, precisa se atualizar constantemente
para refletir as novas demandas, sobretudo de grupos historicamente

marginalizados, como as pessoas com deficiéncia.
3.1 PESSOAS COM DEFICIENCIA VISUAL

No Brasil, o conceito legal de deficiéncia visual é estabelecido pelo

Decreto n® 3.298/1999, que considera como deficiéncia visual os casos de



cegueira, quando a acuidade visual é igual ou inferior a 0,05 no melhor olho,
mesmo com correcao éptica, e de baixa visdo, com acuidade entre 0,3 e 0,05.
Também se enquadram 0s casos em que 0 campo visual combinado dos dois
olhos é de 60 graus ou menos, ou quando ha a combinacao dessas condicoes.

Diversas legislacoes recentes tém contribuido para ampliar os direitos e
a visibilidade das pessoas com deficiéncia visual. A seguir, destacam-se alguns
desses avangos legais:

. Lei n? 14.126/2021: Passou a reconhecer a visao monocular como
deficiéncia sensorial do tipo visual. Antes dessa lei, pessoas com essa condicao
— que implica perda significativa de visdo em um dos olhos — ndo eram
oficialmente reconhecidas como pessoas com deficiéncia pela legislacao federal,
embora ja tivessem esse reconhecimento em decisdes judiciais. A norma
garante direitos e beneficios, além de exigir que o poder publico desenvolva
formas especificas de avaliacao dessa condicdo. A visao monocular pode causar
dificuldades na percepcdo de profundidade, distdncia e equilibrio, afetando
diretamente a mobilidade e a autonomia da pessoa.

. Decreto n210.654/2021: Regulamenta a forma como deve ser feita
a avaliacdo biopsicossocial da visdo monocular, em conformidade com a Lei
Brasileira de Inclusao (Lei n® 13.146/2015). Essa avaliagdo busca entender o
impacto funcional da condi¢do na vida da pessoa, garantindo que seus direitos
sejam efetivamente reconhecidos.

. Lei n? 14.951/2024: Estabelece a padronizacdo das cores das
bengalas longas utilizadas por pessoas com deficiéncia visual, como forma de
facilitar sua identificacdo e promover a incluséo. A lei define:

o Branca: para pessoas com cegueira total;

o Verde: para pessoas com baixa visao;

o Vermelha e branca: para pessoas com surdocegueira.

Além disso, determina que o Sistema Unico de Saude (SUS) deve
fornecer gratuitamente bengalas nas cores adequadas, com avaliacao feita por
equipe multiprofissional. A norma também prevé campanhas de divulgacao para
informar a populacao sobre o significado das cores e os direitos das pessoas
com deficiéncia visual, contribuindo para o respeito e a incluséo.

. Decreto n? 9.522/2018: Promulga o Tratado de Marraqueche,
ratificado pelo Brasil em 2015. Este tratado tem como objetivo facilitar o acesso



de pessoas com deficiéncia visual a obras publicadas, como livros e materiais
educativos, ao permitir a adaptacao desses conteudos para formatos acessiveis
— como braile, audiolivros e formatos digitais — mesmo com as restricbes da
legislacdo de direitos autorais. A medida representa um grande passo em
direcdo ao direito a educacdo, a informagdo e a cultura para pessoas com
deficiéncia visual, embora ainda existam desafios na implementagdo plena
dessa politica.

Essas legislacdes representam avancos significativos na promog¢éao dos
direitos das pessoas com deficiéncia visual, mas também revelam a importancia
de continuar lutando por medidas praticas que transformem esses direitos legais
em realidade no dia a dia. A acessibilidade, a informacdo e o respeito a
diversidade sdo fundamentais para garantir uma sociedade verdadeiramente

inclusiva.

3.1.1 Desafios e Perspectivas na Implementacao das Novas Leis para
Inclusao de Pessoas com Deficiéncia Visual: Superando Barreiras e
Promovendo Mudancas Eficazes

Embora as medidas legais recentes representem avancos significativos,
a sua aplicagéo pratica ainda enfrenta diversos obstaculos. Para que essas
politicas se traduzam em inclusdo real, & preciso vencer desafios como a
adaptacdo dos servigcos publicos, especialmente na area da saude, e a
construgao de uma cultura de respeito e aceitacdo em relagdo as pessoas com
deficiéncia visual.

A mobilidade e a navegacdo em espacos urbanos continuam sendo
grandes barreiras para quem tem deficiéncia visual. Muitos ambientes ainda nao
contam com infraestrutura adequada, como sinalizagao tatil, pisos podotateis ou
dispositivos sonoros. A escassez de tecnologias assistivas acessiveis e a falta
de capacitacdo de profissionais para lidar com as necessidades especificas
desse publico também comprometem sua autonomia e independéncia.

Além disso, a efetivacdo das leis exige investimentos em politicas
publicas e mudancas estruturais, o que pode demandar tempo e recursos. Isso
inclui desde a atualizacdao de equipamentos e instalacbes até a formacgao

continua de equipes multiprofissionais em diferentes setores.



Outro ponto fundamental é a conscientizagao social. Apesar do avango
das legislacdes, o preconceito e a falta de compreensdo sobre as reais
necessidades das pessoas com deficiéncia visual ainda persistem. Para mudar
esse cenario, é necessario promover uma educacao mais inclusiva e campanhas
de sensibilizagdo que estimulem o respeito a diversidade e a acessibilidade.

Portanto, embora as bases legais estejam consolidadas, o caminho para
a inclus&o plena requer um esforgo coletivo. E indispensavel o comprometimento
de governos, instituicdes e da sociedade como um todo para que os direitos
previstos em lei se tornem realidade concreta no cotidiano das pessoas com
deficiéncia visual. Apenas assim sera possivel garantir a equidade, a dignidade

e a plena participacao desse grupo na vida social.

3.2 PESSOAS COM DEFICIENCIA AUDITIVA

A surdez é uma condi¢do que atinge milhées de pessoas em todo o
mundo, afetando diretamente a comunicacao e a forma como esses individuos
se relacionam com o ambiente ao seu redor. Compreender as especificidades
da surdez é essencial para o desenvolvimento de politicas publicas que
promovam a inclusdo e a acessibilidade. Conforme destaca Lima (2020), a perda
auditiva pode se manifestar em diferentes graus, desde leve até profunda,
exigindo abordagens distintas de acordo com cada caso.

Para além das barreiras na comunicagcao, pessoas surdas enfrentam
obstaculos em diversas areas da vida, como 0 acesso a educacao, ao mercado
de trabalho e aos servicos de saude. Segundo Almeida (2019), a auséncia de
intérpretes da Lingua Brasileira de Sinais (Libras) em espacos publicos e
instituicdes de ensino € uma das maiores dificuldades enfrentadas por essa
populacao no Brasil. A inclusdo das pessoas surdas, portanto, exige mais do que
adaptacoes técnicas, requer uma mudancga cultural que valorize a diversidade e
reconheca a surdez como uma diferenca linguistica e nao como uma deficiéncia
a ser “corrigida”, como salienta Silva (2021).

Nesse contexto, as tecnologias assistivas tém desempenhado um papel
relevante na melhoria da qualidade de vida de pessoas surdas. Dispositivos
como aparelhos auditivos e implantes cocleares, por exemplo, podem favorecer

a comunicacao de muitos individuos. No entanto, o acesso a essas tecnologias



ainda é restrito, especialmente em paises em desenvolvimento, conforme alerta
Lima (2020).

Para assegurar os direitos das pessoas com deficiéncia auditiva, varias
leis brasileiras tém sido implementadas. Entre elas, destacam-se:
Lei n? 13.979/2020: Criada no contexto da pandemia de
COVID-19, essa legislagdo determinou que informacdes relacionadas a

prevencdo, tratamento e vacinagdo deveriam ser acessiveis a todos,
incluindo as pessoas surdas. Isso implicou a utilizacao de intérpretes de
Libras e outros recursos de acessibilidade em campanhas de saude
publica.

. Lei n? 14.302/2022: Essa norma promove a adog¢ado do
ensino bilingue nas escolas, reconhecendo a Libras como primeira lingua
das pessoas surdas e o portugués como segunda. Ela garante o direito
de criangas surdas a aprenderem em sua lingua natural e estabelece a
necessidade de formacdo de professores capacitados para ministrar
aulas em Libras, promovendo incluséo efetiva no ambiente escolar.

. Lei n? 13.146/2015 — Lei Brasileira de Inclusao (LBI):
Considerada um marco legal na protecao dos direitos das pessoas com
deficiéncia, a LBl assegura a acessibilidade em espacos publicos e
privados, 0 acesso a educacao inclusiva com adaptacdes apropriadas e a
protecao contra qualquer tipo de discriminagao.

Vale destacar ainda o papel ativo do Judiciario na garantia desses
direitos. A Justica Federal da 42 Regiao, por exemplo, ja reconheceu o direito de
candidatos surdos a contar com intérpretes de Libras durante provas de
concursos publicos. Essa medida visa garantir igualdade de condicbes de
concorréncia no acesso ao servico publico, reforcando o compromisso com a
equidade.

Essas iniciativas demonstram um avanco importante na promocao da
inclusdo das pessoas com deficiéncia auditiva, mas também evidenciam a
necessidade de ampliar a conscientizacdo social e garantir que as leis se
transformem em préticas cotidianas que respeitem, acolham e valorizem a

diversidade.



3.3 PESSOAS COM DEFICIENCIA FiSICA

A deficiéncia fisica € caracterizada por limitacbes que afetam a
mobilidade de uma pessoa, dificultando ou até mesmo impedindo sua locomogao
e autonomia. Essas limitacbes podem ocorrer em diferentes partes do corpo e
podem ser parciais ou totais. Algumas pessoas ja nascem com essas condicoes,
enquanto outras as adquirem ao longo da vida, seja por acidentes, doencas ou
outras causas.

Entre os tipos mais comuns de deficiéncia fisica estao:

. Paraplegia: paralisia da parte inferior do corpo;

. Tetraplegia: paralisia dos membros superiores e inferiores;

. Monoplegia: paralisia em apenas um membro do corpo;

. Hemiplegia: paralisia de um dos lados do corpo;

. Auséncia de membros, seja por amputacdo ou ma-
formacao congénita;

. Deformidades adquiridas ou congénitas nos membros;

. Paralisia cerebral, que afeta o controle muscular e a
coordenacao motora;

. Nanismo, caracterizado pelo crescimento abaixo do
esperado;

. Ostomia, que implica alteracées na funcao de érgaos e
sistemas, com a necessidade de dispositivos externos.

Os direitos das pessoas com deficiéncia fisica sdo 0s mesmos
garantidos as pessoas com qualquer outro tipo de deficiéncia. E dever do Estado
assegurar o acesso igualitario a educacao, saude, trabalho, lazer, previdéncia
social e a participacao plena na vida comunitaria. Além disso, a promog¢ao do
bem-estar social, econémico e pessoal deve ser garantida de forma prioritaria.

Um marco importante nessa trajetéria foi a criacdo da Lei n®
10.098/2000, conhecida como a Lei da Acessibilidade. Essa legislacédo
estabeleceu as primeiras diretrizes voltadas a eliminar barreiras arquitetonicas,
urbanisticas, nos transportes e na comunicacao, promovendo um ambiente mais
inclusivo para pessoas com mobilidade reduzida.

Em 2004, o Decreto n? 5.296 reforcou e detalhou os dispositivos da Lei
da Acessibilidade. Ele trouxe avancos significativos, como a obrigatoriedade de



projetos arquitetbnicos acessiveis, atendimento prioritario, e o direito a
informacdo e a comunicacao acessiveis. Uma das maiores contribuicbes desse
decreto foi a incorporacédo das normas da ABNT, especialmente a NBR 9050,
que define padrdoes técnicos de acessibilidade a serem observados em
construgdes, adaptacoes e instalagdes publicas e privadas.

Mais recentemente, a Lei Geral do Esporte (Lei n2 14.597/2023) trouxe
novos avangos para atletas com deficiéncia. Um de seus destaques € o
programa Bolsa-Atleta, que foi reajustado para beneficiar também os atletas
paralimpicos e surdolimpicos, inclusive aqueles que estdao em fase de formacéao.
Essa medida foi reforcada pelo Decreto n2 12.108/2024, que, em seu artigo 22,
atualiza os valores e critérios de concesséo do beneficio, reconhecendo o papel
do esporte como ferramenta de inclusao, valorizacao e desenvolvimento pessoal
para pessoas com deficiéncia fisica.

Essas medidas representam importantes passos rumo a equidade, mas
ainda ha muito a ser feito para que a acessibilidade seja uma realidade plena em
todas as esferas da vida social. O reconhecimento legal é essencial, mas a
efetivacdo desses direitos depende do engajamento coletivo, da fiscalizagao e
da conscientizacédo da sociedade como um todo.

Art. 22 Ficam estabelecidos os valores da Bolsa-Atleta, observada a

disponibilidade orgamentaria, conforme as seguintes categorias:
I - Categoria atleta de base - R$ 410,00 (quatrocentos e dez

reais);

1] - Categoria estudantil - R$ 410,00 (quatrocentos e dez reais);
1] - Categoria atleta nacional - R$ 1.025,00 (mil e vinte e cinco
reais);

\Y) - Categoria atleta internacional - R$ 2.051,00 (dois mil e
cinquenta e um reais);

\Y - Categoria atleta olimpico, paralimpico ou surdolimpico
- R$ 3.437,00 (trés mil quatrocentos e trinta e sete reais); e

Vi - Categoria atleta pédio - até R$ 16.629,00 (dezesseis mil

seiscentos e vinte e nove reais). (BRASIL, 2024)

Este reajuste é de suma importancia para o acesso e manutencao de
atletas com deficiéncia nas competicbes nacionais e internacionais. O
resultado disto foi uma colocacédo de destaque no quadro de medalhas das
Paraolimpiadas de Paris em 2024, ficando em 4° lugar dos paises que
competiram, segundo o GLOBO ESPORTE (2024).



34 PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

A criacdo de novas leis para pessoas com deficiéncia intelectual tem sido um
foco crescente no ambito juridico, tanto no Brasil quanto internacionalmente. O
objetivo é assegurar direitos e promover a inclusdo social dessas pessoas,
garantindo acesso igualitario aos servicos de saude, educacdo, mercado de
trabalho e justica. A seguir, destacam-se algumas das principais inovacdes
legais e mudancas recentes nesse campo, com referéncias para
aprofundamento.

. Lei n2 13.146/2015 — LBI: sobre os direitos das pessoas com deficiéncia
intelectual, ela estabelece:

o Capacidade legal: A LBI alterou o Codigo Civil para reconhecer a plena
capacidade juridica das pessoas com deficiéncia, incluindo as
intelectuais, assegurando o direito de tomar decisdes sobre a prépria vida.

o Apoio a tomada de decisdo: Introduz o instituto da tomada de decisdo
apoiada, permitindo que a pessoa com deficiéncia escolha assistentes
para ajuda-la a tomar decisdes de forma segura e informada.

o Acessibilidade e inclusao: A LBI reforca a obrigacao de acessibilidade em
todos os setores, desde o transporte publico até os servicos digitais, e
garante a inclusdo educacional de pessoas com deficiéncia em escolas
regulares.

. Decreto n? 6.949/2009 - Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (CPDP): ratificada pelo Brasil com status de emenda
constitucional em 2008, é um marco internacional que influencia diretamente a

legislacéo brasileira. Ela define que:

o Igualdade perante a lei: Artigo 12 da Convencao enfatiza a igualdade legal
das pessoas com deficiéncia, afirmando que elas tém o direito de exercer
sua capacidade juridica em todos os aspectos da vida.

o Direito a educacéo inclusiva: Artigo 24 estabelece o direito a educacao
inclusiva em todos os niveis, 0 que implica que as pessoas com
deficiéncia intelectual devem ter acesso a um sistema educacional que
atenda as suas necessidades.



. Lei n2 13.977/2020 - Lei Romeo Mion: criou a Carteira de Identificacéo
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA), que também se aplica
a outros tipos de deficiéncia intelectual. A carteira facilita o acesso a direitos,

como atendimento prioritario em servigos publicos e privados.

. Lei n? 8.069/1990 —Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA):
recentes modificacobes no ECA reforcam a protecdo integral de criancas e
adolescentes com deficiéncia, incluindo os intelectuais, garantindo-lhes apoio

educacional adequado e medidas de protecao contra discriminacao.
3.5 PESSOAS COM DOENCAS RARAS

De acordo com o Ministério da Saude, uma doenca € considerada rara
quando afeta, no maximo, 65 pessoas a cada 100 mil habitantes, o que equivale
a cerca de 1,3 pessoa a cada dois mil individuos. Essa definicdo esta prevista
no Art. 32 da Portaria n® 199, de 30 de janeiro de 2014, e revela um aspecto
importante: o critério utilizado para classificar uma doenca como rara é
quantitativo, e ndo qualitativo. Em outras palavras, o foco esta no numero de
pessoas afetadas, e ndo necessariamente nas caracteristicas clinicas da
doenca.

Esse tipo de classificacdo ajuda a identificar quais condicées médicas
exigem atencao especial por parte do sistema publico de saude, principalmente
no que diz respeito ao diagndstico, tratamento e suporte aos pacientes. Ainda
segundo o Ministério da Saude, as doencas raras compdem um grupo bastante
diverso de enfermidades, com origens, sintomas e necessidades variadas. Por
isso, o cuidado com essas condi¢des deve ser estruturado de forma estratégica
e especializada.

Nos termos do Art. 12 da mesma Portaria, essas doengas sao
organizadas em dois grandes eixos:

1.  Doencas genéticas raras — que incluem sindromes, erros inatos
do metabolismo, entre outras condi¢des hereditarias.

2. Doencas raras de causas nao genéticas — como doencas
autoimunes, infecciosas ou degenerativas, que nao tém origem hereditaria, mas
que, por sua baixa incidéncia, também requerem politicas especificas de

atencao.



Essa categorizacdo permite que o sistema de saude desenvolva
protocolos mais eficientes de atendimento, contribuindo para o diagndstico
precoce, 0 acesso ao tratamento e o suporte continuo aos pacientes e suas
familias. Em um cenario onde essas doencas ainda sao pouco conhecidas, a
clareza e o planejamento sdo fundamentais para garantir um atendimento digno
e humanizado.

[...]

| - Eixo I: composto pelas doengas raras de origem genética e
organizado nos seguintes grupos:

a) anomalias cogénitas ou de manifestacgao tardia;

b) deficiéncia intelectual; e

c) erros inatos de metabolismo;

II - Eixo II: composto por doengas raras de origem ndo genética e
organizado nos seguintes grupos:

a) infecciosas;

b) inflamatérias; e
¢) autoimunes.

Considerando a diversidade de origens das doencas raras, a
Organizacao Mundial da Saude (OMS) estima que, até o ano de 2024, existam
cerca de 5.500 doencas raras registradas em sua Classificacao Internacional de
Doencas (CID). Esse numero expressivo demonstra a complexidade do tema e
a importancia de politicas de saude especificas para atender adequadamente
essa populacéo.

Entre os exemplos mais conhecidos de doencgas raras, podemos citar a
esclerose lateral amiotrofica (ELA), condicao que ganhou maior visibilidade apés
o caso do fisico Stephen Hawking, que conviveu com a doenca durante décadas.
Outro exemplo é a esclerose multipla, uma doenca neurolégica que afeta o
sistema nervoso central e que teve a atriz Claudia Rodrigues como uma de suas
figuras publicas mais conhecidas no Brasil. Ja a distrofia muscular de Duchenne,
uma condi¢do genética que afeta principalmente meninos, ficou conhecida no
pais por meio do caso do pequeno Enrico, que comoveu as redes sociais na
campanha por um medicamento de alto custo necessario ao seu tratamento.

E importante destacar que doenca e deficiéncia sdo conceitos distintos,
embora muitas vezes sejam confundidos. A doenca é, geralmente, uma condicao
médica que pode ter um inicio, uma evolucao e, em alguns casos, um tratamento
ou cura. Ja a deficiéncia refere-se a restricdes de longo prazo no funcionamento

fisico, mental, intelectual ou sensorial de uma pessoa, as quais, em interacdo



com barreiras sociais e ambientais, podem limitar sua participacdo plena e
efetiva na sociedade.

O educador e ativista Romeu Kazumi Sassaki (2015), uma das maiores
autoridades brasileiras no campo da inclusédo, explica essa diferenga de forma
clara e contundente: a deficiéncia ndo esta apenas no corpo ou na mente da
pessoa, mas no modo como a sociedade responde a essa diversidade. Ou seja,
0 que realmente limita é a auséncia de acessibilidade, de respeito e de
oportunidades.

Compreender essa distincdo € fundamental para que se avance em
politicas publicas que respeitem as particularidades de cada individuo,
promovendo inclusdo plena, autonomia e dignidade para todos. Nas palavras de
Romeu Kazumi Sassaki (2015):

Doenca nao é deficiéncia, assim como deficiéncia ndo é doenca,
mas algumas deficiéncias sdo causadas por doengas, assim como
poderiam ser causadas por acidentes de qualquer tipo, violéncia

urbana, maus-tratos em casa, tiros e explosdes em tempos de
guerra, etc. Outras deficiéncias s&o congénitas.

A distincdo entre doencga rara e deficiéncia também se reflete na
legislagdo brasileira. Atualmente, a Lei Brasileira de Inclusédo (LBl) néo
reconhece, de forma automatica, pessoas com doencas raras como pessoas
com deficiéncia. Isso tem gerado debates e mobilizacées no Congresso Nacional
no sentido de ampliar essa definicdo legal, considerando as limitacées que
muitas dessas doencas impdem aos individuos, especialmente quando
interagem com barreiras sociais, econémicas ou de infraestrutura.

Diante desse cenario, tramita na Camara dos Deputados o Projeto de Lei
n® 524/2019, que propde justamente reconhecer legalmente como deficiéncia
determinadas doencas raras, além do lupus eritematoso sistémico (LES), tanto
nas formas sistémica quanto discoide, e da artrite reumatoide juvenil. A proposta
tem como apensados os PLs n? 1765/2020, que inclui o lupus e a artrite
reumatoide juvenil no rol de doencas graves e raras, e 0 PL n? 3798/2020, que
propde a criacdo de uma politica nacional voltada especificamente a protecao
dos pacientes com lUpus.

Ao ser analisado pela Comissdao dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, o projeto recebeu parecer favoravel, desde que a equiparacao seja
condicionada ao critério estabelecido no Art. 2° da LBI. Esse artigo define como



pessoa com deficiéncia aquela que possui impedimentos de longo prazo —
sejam fisicos, mentais, intelectuais ou sensoriais — que, em interagdo com
barreiras do ambiente, limitam sua participacao plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condigdes com as demais pessoas.

Nesse contexto, o relator do projeto na comissdao, o Deputado Marcio
Honaiser (2023, p. 3), destacou em seu parecer:

“A simples existéncia de uma doenca rara, lipus ou artrite reumatoide
juvenil, ndo significa que a pessoa se enquadre automaticamente no conceito de
pessoa com deficiéncia. No entanto, quando essas condigdes geram
impedimentos de longo prazo que dificultam a participacao plena e efetiva na
sociedade, nos moldes do artigo 2° da LBI, a equiparacao é ndo apenas valida,
como necessaria.”

Essa abordagem busca equilibrar a protecao legal as pessoas afetadas
por essas enfermidades, respeitando as diretrizes da inclusao social e da
equidade, sem generalizagdes, mas com sensibilidade as especificidades de
cada caso. O avanco desse projeto representa mais um passo em direcao a
construcdo de uma sociedade que reconhece e respeita a diversidade das
condi¢cées humanas.

De fato, um dos maiores avangos advindos da aprovacao da LBl foi
desconectar a caracterizagdo de uma deficiéncia levando em
consideracdo tdo-somente o diagnéstico clinico. A lei agora
determina que seja feita analise individualizada de cada caso, para
avaliar tanto o comprometimento médico quanto questdes de ordem
psicossocial. Trata-se de questao basilar das politicas de protegcéao

a pessoa com deficiéncia, até mesmo para evitar classificacdes
equivocadas, que poderao comprometer as acoes afirmativas.

O relator do Projeto de Lei n® 524/2019 também fez uma observacao
importante: ele alertou que pessoas cujo quadro clinico ou social nao apresenta
limitagbes claras nas atividades cotidianas ndo devem receber tratamento legal
diferenciado. Segundo ele, ampliar de forma indevida o grupo de beneficiarios
de politicas afirmativas pode comprometer a eficacia dessas acoes, prejudicando
aqueles que realmente necessitam delas. Assim, fica evidente a preocupacéao
em evitar generalizagdes, nem toda pessoa com doenca rara, necessariamente,
deve ser automaticamente classificada como pessoa com deficiéncia.

Esse cuidado busca preservar os direitos e a protecéo efetiva daqueles
que se enquadram nos critérios estabelecidos no Art. 2° da Lei Brasileira de



Inclusdo (LBI), que considera pessoa com deficiéncia aquela que possui
impedimentos de longo prazo que, ao interagir com barreiras do meio, dificultam
sua participacéao plena e efetiva na sociedade.

Nesse mesmo caminho de garantir direitos especificos, tramita na
Céamara dos Deputados o Projeto de Lei n® 4058/2023, conhecido como Estatuto
da Pessoa com Doenca Rara. O texto propde estender as pessoas com doencas
raras 0s mesmos direitos previstos no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, além
de outras garantias. Um ponto de destaque é o Art. 2%, que estabelece: “a pessoa
com doenca rara é considerada pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos
legais”. Essa proposta refor¢a a urgéncia em reconhecer legalmente os desafios
enfrentados por esses individuos e garantir a eles politicas de apoio mais
abrangentes.

Apesar do avangco dessas discussdes no Legislativo, € importante
destacar que o Brasil ainda ndo conta com uma lei especifica em vigor voltada
as pessoas com doencas raras. O que existe atualmente sdo portarias
ministeriais, sendo a principal delas a Portaria n® 199/2014, do Ministério da
Saude. Essa norma institui a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas
com Doencas Raras e define as diretrizes para o atendimento dessas pessoas
no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS).

Somente em 2024, houve um passo importante na estruturagdo dessa
politica com a criacao da Camara Técnica Assessora de Doencgas Raras (CTA),
por meio da Portaria GM/MS n® 3132, de 19 de fevereiro de 2024. Além disso,
todas essas regulamentacdes foram consolidadas na Portaria de Consolidacao
n® 2, de 28 de setembro de 2017, que reune as normas sobre as politicas
nacionais de saude do SUS.

Em paralelo, o Senado Federal também demonstrou atengcédo a pauta:
em 2023, foi criada a Subcomissdo Permanente de Direitos das Pessoas com
Doencas Raras, vinculada a Comissdao de Assuntos Sociais. Seu objetivo é
acompanhar de perto e aprimorar as politicas publicas voltadas a essa
populacéo.

Diante de tudo isso, percebe-se que o reconhecimento das pessoas com
doencas raras como pessoas com deficiéncia é uma questédo recente e delicada,
que exige cuidado, sensibilidade e analise individualizada. Hoje, pode-se afirmar

que a condicdo de deficiéncia ndo é excluida para quem convive com uma



doenca rara, desde que ela gere impedimentos duradouros que interfiram na
participacao social, como definido pela LBI.

Vale lembrar que o préprio termo “doencas raras” traz desafios para a
formulacao de politicas publicas. O carater incomum dessas condi¢cdes e 0 pouco
contato dos profissionais de salde com casos concretos dificultam diagnédsticos
e tratamentos adequados. Segundo o Ministério da Saude, algumas dessas
doencas tém pouco impacto na qualidade de vida das pessoas afetadas,
reforgando a necessidade de analise individualizada e criteriosa.

Como observou Romeu Kazumi Sassaki, importante referéncia na area
da inclusao, nem toda condicdo médica configura uma deficiéncia — é preciso
considerar o contexto social e os obstaculos enfrentados por cada individuo.
Assim, mesmo diante de lacunas legais, os projetos de lei em tramitacdo
demonstram um esforco crescente para garantir maior inclusdo e

reconhecimento as pessoas com doencgas raras na sociedade brasileira.



4 CONCLUSAO

A trajetéria das pessoas com deficiéncia na busca pelo reconhecimento
de seus direitos e pela inclusado plena na sociedade é marcada por superagoes
histéricas, avancos legais e importantes transformacoes sociais. Apds séculos
de invisibilidade, exclusdo e assistencialismo, vivemos hoje um momento de
maior conscientizagdo e valorizagdo da diversidade humana. No entanto, o
percurso até aqui foi longo e desafiador, e ainda esta longe de se encerrar.

Com a ratificagdo da Convengao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia pela ONU em 2006 e sua internalizacdo no Brasil com status de
emenda constitucional em 2008, o pais consolidou um compromisso formal com
a inclusdo. A Lei Brasileira de Inclusao (Lei n® 13.146/2015) representou um
marco nesse processo, oferecendo uma base sélida para o desenvolvimento de
politicas publicas que garantam, em igualdade de condi¢cbes, os direitos
fundamentais de todas as pessoas com deficiéncia.

Desde entao, outras legislacdes especificas tém contribuido para
fortalecer essa protecao, contemplando as mais diversas formas de deficiéncia,
visual, auditiva, fisica, intelectual, e até mesmo propostas de equiparacéo legal
para pessoas com doencas raras. Essas medidas, embora significativas,
revelam também o quanto ainda precisamos avancar para construir uma
sociedade verdadeiramente inclusiva.

Portanto, a conclusdo que se impde € que a luta das pessoas com
deficiéncia esta longe de ser apenas uma questao juridica ou normativa. Trata-
se de uma transformacao cultural e social profunda, que exige o envolvimento
de todos, Estado, instituicdes, familias e individuos. O reconhecimento da
dignidade, do potencial e dos direitos das pessoas com deficiéncia deve estar no
centro de qualquer projeto de sociedade democratica e justa.

Cabe a noés, enquanto sociedade, nao apenas respeitar as leis que ja
existem, mas também ampliar a escuta, remover as barreiras e construir
coletivamente um futuro em que todos, sem excecao, possam viver com

autonomia, igualdade e dignidade.
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