Universidade de Brasilia— UnB
Faculdade de Economia, Administracdo, Contabilidade

e Gestdo de Politicas Publicas
Departamento de Gestdo de Politicas Publicas

MARCIO MARTINS BITES LOBO

LEI BRASILEIRA DE INCLUSAO
Anélise da construcdo da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia — Lei n°® 13.146, de 2015.

Brasilia — DF
2016



MARCIO MARTINS BITES LOBO

LEI BRASILEIRA DE INCLUSAO
Anélise da construcéo da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia — Lei n°® 13.146, de 2015.

Monografia apresentada ao
Departamento de Gestdo de Politicas
Publicas como requisito parcial a
obtencdo do titulo de Bacharel em Gestéo
de Politicas Publicas.

Professora Orientadora: Profa. Dra.
Christiana Soares de Freitas

Brasilia — DF
2016



MARCIO MARTINS BITES LOBO

LEI BRASILEIRA DE INCLUSAO
Analise da construcéo da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia — Lei n° 13.146, de 2015.

A Comissao Examinadora, abaixo identificada, aprova o Trabalho de Concluséo do
Curso de Gestdo de Politicas Publicas da Universidade de Brasilia do aluno

Mércio Martins Bites LObo

Doutora Christiana Soares de Freitas
Professora-Orientadora

Doutora, Ana Paula Vidal Bastos, Doutor, Luiz Fernando Bessa Especialista, Renata Augusta
Professora-Examinadora Professor-Examinador Professora-Examinadora

Brasilia, 30 de junho de 2016



Dedico a pessoa que com maestria e
paciéncia educou a mim e meus irmaos,
sempre com uma gentileza contagiante, a

minha mae.



AGRADECIMENTOS

A Dra. Lais Lopes que me mostrou o valor da dedicagéo, seriedade e competéncia,
além da inestimavel ajuda para a realizacdo dessa pesquisa. Aos entrevistados que
forneceram informacdes enriquecedoras e disponibilizaram seus conhecimentos para que
esse trabalho fosse possivel.

Aos meus amigos, em especial a Sthefani Lara que me deu for¢as nos momentos
em que ndo teria se ndo fosse ao lado dela, ao meu grande amigo Lucas Guedes que divide
comigo longos anos de amizade. E a minha menina baiana, Helena Moura que me
proporcionou histérias hilarias e emocionantes durante essa jornada da minha vida.

Aos meus professores Chris, Magda e Bin que fizeram e fazem do curso Gestédo
de Politicas Publicas da UnB uma referéncia para o Campo de Publicas.

Ao0s meus irmdos que sempre estiveram do meu lado nos melhores e piores
momentos e sempre me deram os pilares que precisava.

Por fim, a pessoa que de forma heroica educou a mim e meus irmaos e que nos
deu todo o conhecimento, amor e simplicidade que precisavamos, por isso se hoje cheguei

onde estou é por que tenho a mae mais incrivel do mundo.



RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo principal analisar o processo de construgédo da Lei
Brasileira de Inclusdo — Lei 13.146, de 2015, a luz da teoria dos Multiplos fluxos de
Kingdon. Para isso, utilizou-se a pesquisa qualitativa. Foram realizadas entrevistas semi-
estruturadas para a coleta dos dados primérios. Foi feita anélise em profundidade dos
documentos oficiais dos diversos 6rgaos envolvidos e aqueles disponiveis no Congresso
Nacional sobre o tema. Com essa pesquisa, identificou-se uma forte rejeicéo inicial ao
projeto de lei pelos movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, além da forte
influéncia da Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo, homologado pela ONU em 2006 para retomada das discussdes e norteando

o texto final da lei.

Palavras chaves: Pessoas com Deficiéncia. Politicas Publicas. Lei Brasileira de Inclusao.
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia



LISTA DE GRAFICOS

Gréfico 1: Pessoas com deficiencia N0 BraSil ..........ooovveeeoiiieeieeeeeeeeeeeeeeee,

Gréfico 2: Proporcédo de pessoas com deficiéncia por populacao de cada regido



LISTA DE FIGURAS

Figura 1: Multiplos Fluxos de Kingdon ...........cccccocevvevieennne.

Figura 2: Multiplos fluxos e o estabelecimento da agenda da LBl ..........cccccccevvvvnnnne.

Figura 3: Tramite institucional da Lei Brasileira de Inclusdo



LISTA DE SIGLAS

AACD - Associacéo de Assisténcia a Crianca Defeituosa

ABBR — Associacdo Brasileira Beneficente de Reabilitacdo

ABRADEF — Associacédo Brasileira de Deficientes Fisicos

ABRACA — Associacdo Brasileira para Agédo por Direitos das Pessoas com Autismo
AIPD — Ano Internacional das Pessoas Deficientes

APAE — Associacdes e Pais e Amigos dos Excepcionais

CDH — Comisséo de Direitos Humanos e Legislacéo Participativa
CONADE - Conselho Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
CDPD - Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
CONFENEN — Confederacdo Nacional dos Estabelecimentos de Ensino
GT — Grupo de Trabalho

IBC — Instituto Benjamin Constant

INES - Instituto Nacional de Educacédo de Surdos

LIBRAS - Lingua Brasileira de Sinais

LBI — Lei Brasileira de Incluséo

ONU - Organizacdo das Nacdes Unidas

OMS — Organizac¢do Mundial de Saude

PL — Projeto de Lei

PLS — Projeto de Lei do Senado

SDH/PR — Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica
SCD - Substitutivo da Camara dos Deputados

STF — Superior Tribunal Federal

UNICEF — Fundo das Nag¢6es Unidas para a Infancia

UNESCO - Organizagéo das Nagdes Unidas para a Educacgéo, a Ciéncia e a Cultura



SUMARIO

1 INTRODUGAO ...t 11
2  REFERENCIAL TEORICO ......ooieeieeeeeeeeesesese s esas s eses s nsasn s, 15
2.1 O que @ defiCIBNCIAY......ccui e 15
A -1 1011 0] (o T USROS 20
2.3 Historia do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia ...........c..co...... 24
2.4 POlItICaS PUDIICAS ......coiveiieieiee e 27
3 METODOLOGIA ... aees 34
3.1 TiIpologia da PESQUISA .....cveveiiieiriisiesiieieeie ettt 34
3.2 ODJEt0 de BSUAD ..ot 34
KRG T O70] 1< = W (=3 F- Vo [0 1SS 35
3.4 Participantes da PESQUISA .........eciveireireerieiiesieesie e sre e e eee e sre e e sre e e e 36
4  RESULTADOS E DISCUSSAO .....oovevieeieeeeeeeteeieses e sesissssesssses s sessesenns 39
4.1  Processo legislativo e participagdo social ............ccccoveveiveiieii i 39
4.2  Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
FACUITALIVO. ...veiiiiieie ettt bbb ens 47
4.2.1. O tramite da Convencao e seu Protocolo Facultativo ............c.ccccceeeninnns 48
4.3 O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia ap0s a CONVENGAO ..........ccevververeruennnn. 49
5 CONSIDERAQ@ES FINAIS e 55
o N [ I S 58
APENDICES ..ottt 63
Apéndice A — Roteiro de pesquisa para os formuladores e integrantes do governo .. 63
Apéndice B — Roteiro para o publico-alvo/ sociedade civil/ militantes no tema........ 64
ANEXO .ot ettt ne ettt renre e 65
Anexo A — Lista dos Membros iniciais do Grupo de Trabalho de analise da Lei. ..... 65
Anexo B — Lista de Audiéncias Publicas sobre debate da minuta proposta do grupo de
L= 0 1| oo SR 66
Anexo C — Prevaléncia estimada de deficiéncias graves e moderadas, por regiao,
sexo, e idade, estimativas da Carga Global de Doengas para 2004. ...........c.ccocvrveene. 67

Anexo D — Pessoas com defiCiENCia NO BraSil ...........veveueeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeerenenenenennnnns 68



11

1 INTRODUCAO

O presente trabalho tem como objetivo analisar a nova Lei Brasileira de Incluséo
das Pessoas com Deficiéncia, sancionada no dia 06 de julho de 2015. Para isso foi
necessario entender todo o processo de evolucdo das lutas dos direitos humanos das
pessoas com deficiéncia até a aprovacao da nova lei. Além desse apanhado historico, séo
abordados no decorrer do trabalho o significado de politica publica e como uma demanda
da sociedade entra na agenda governamental a luz da teoria de Kingdon (1995).

Na luta por direitos humanos que teve inicio com a Declara¢do Universal dos
Direitos Humanos, em 1948, diversos setores da sociedade conquistaram voz porque
lutaram por direitos e por espago em um planeta completamente diversificado. No
entanto, embora em luta pela conquista de direitos e tendo conquistado maior visibilidade
social, as pessoas com deficiéncia fazem parte da parcela da populacdo que ainda vive
marginalizada e ocupando cargos menosprezados dentro das poucas organizacfes que as
aceitam como trabalhadoras.

As pessoas com algum tipo de deficiéncia, seja ela fisica, mental, intelectual ou
sensorial, que tenham nascido com essas limitagdes ou as tenham adquirido em acidentes
(principalmente de transito, mergulho ou vitimas de acidentes ou adoecimento pelo
trabalho) ou por situagdes de violéncia somam, no Brasil, cerca de 45 milhdes de pessoas
que declaram ter algum tipo de deficiéncia, segundo o censo realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2011). Esse numero representa 23,9% do
total da populacéo brasileira. De acordo com o ultimo levantamento mundial sobre esse
percentual em 2004, estimava-se na época que existiam entre 785 (15,6%) e 975 (19,4%)
milhdes de pessoas com deficiéncia no mundo. Hoje, esse nimero estd acima de 1 bilh&o
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2012)*.

Pessoas com deficiéncia sempre existiram, e sempre vao existir, mesmo com 0s
grandes avang¢os da medicina. Alias, a concepcédo de deficiéncia que predomina ainda se

referencia no modelo médico que reconhece na leséo, na limitacéo fisica a causa primeira

1 A tabela completa da estimativa de prevaléncia de pessoas com deficiéncia no mundo em 2004 encontra-
se anexada neste documento ou na pagina 30 do Relatdrio Mundial sobre deficiéncia da OMS. Disponivel
em:

http://www.pessoacomdeficiencia.sp.gov.br/usr/share/documents/RELATORIO_MUNDIAL COMPLET

O.pdf



http://www.pessoacomdeficiencia.sp.gov.br/usr/share/documents/RELATORIO_MUNDIAL_COMPLETO.pdf
http://www.pessoacomdeficiencia.sp.gov.br/usr/share/documents/RELATORIO_MUNDIAL_COMPLETO.pdf
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da desigualdade social e das desvantagens vivenciadas pelos deficientes, ignorando o
papel das estruturas sociais para a sua opressao e marginalizacdo (GESSER;
NUERNBERG; TONELLI, 2012).

As questdes das pessoas com deficiéncia sempre foram discutidas através de uma
visdo biomédica, limitando a discussdo as causas, consequéncias e cuidados com essas
pessoas. Segundo Diniz (2007), s6 a partir da década de 1970 que, nos Estados Unidos e
no Reino Unido, o assunto transcendeu até &reas mais sociais, passando a ser também um
“campo das humanidades”. A consequéncia disso foi que deficiéncia foi reconhecida
como um “contexto complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas que também
denuncia a estrutura social que oprime a pessoa com deficiéncia” (DINIZ, 2007, p.9).

Isso nos mostra que mesmo com o0s grandes avancos nas tecnologias da medicina,
engenharia, transporte e outras areas que contribuem muito para o conforto, seguranca e
longevidade da populacdo mundial, o desafio preponderante na luta contra a
discriminagdo da pessoa com deficiéncia € a propria cultura social excludente.

Embora esse tema seja delicado e que por muito tempo foi mascarado por varios
setores da sociedade, nos ultimos anos vimos um grande avanco institucional, tedrico,
juridico e cultural.

No inicio do século XXI, as grandes liderancas mundiais reconheceram a
necessidade de combater diversos males sociais causados pela desigualdade social. Foi
no ano 2000 que foram elaborados os Objetivos do Milénio para, entre outros objetivos,
tentar mudar esse quadro. Foram discutidos temas como fome, miséria, desigualdade
social, educacdo béasica de qualidade, saude das mulheres, combate a doencas,
preocupacdo com o0 meio ambiente e reducdo da mortalidade infantil (UNICEF, 2000).

Entretanto, nenhum desses temas teve como pauta os direitos humanos das
pessoas com deficiéncia. Essa realidade perdurou até 2006, quando a ONU aprovou, em
Nova York, a 1* Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu
Protocolo Facultativo. Esse evento representou um avanco significativo nas conquistas
por espacos desse segmento social.

Com essa abertura na agenda do cenario mundial, o Brasil em 2010 criou um
grupo de trabalho (GT) para regulamentar os acordos feitos no tratado internacional. A
Convencdo contribuiu em avancos contra a lacuna institucional do tema e abriu espaco
para uma visdo transformadora no assunto. Passados nove anos desde a Convencéo das

Nacdes Unidas, entrou em vigor no Brasil a Lei Brasileira de Inclusdo — Estatuto da
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Pessoa com Deficiéncia (Lei n° 13.146, de 2015) sancionado pela Presidenta da Republica
Dilma Rousseff em julho de 2015.

O que tem que se observar com esse estatuto é a forma de construgéo e tramitagéo
nas arenas de decisdo governamental.

A elaboracgdo do estatuto nao significou que inexistiam politicas e leis para esse
publico. Porém, ele representa uma compilacdo de esforcos e tentativas de tornar essa
teméatica mais usual na sociedade, na prestacdo de servigos publicos e no acesso as
politicas publicas em geral.

O presente trabalho aborda justamente como se deu a construcdo dessa politica,
abordando um fluxo temporal desde a primeira proposi¢éo de lei, em 2000 pelo ent&o
Deputado Federal Paulo Paim, passando pela Convencéo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia em 2006 e até os dias atuas, com a sancao da Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Lei 13.146, de 6 de junho de 2015).

O objetivo da pesquisa é analisar quais foram 0s principais passos para a
consolidacdo da lei e identificar os atores envolvidos para, ao final, conseguirmos
enxergar o papel do estatuto, dos atores de fomento, criticos e outras figuras importantes
na formulagdo. A intencdo é também nos situarmos quanto a percepcao de individuos
pertencentes ao publico-alvo do estatuto e dos formuladores da politica em relagéo a sua
implementacdo. No entanto, a exposicdo das percepg¢des fica prejudicada por razéo do
pouco espaco temporal em relacdo a entrada da lei em vigor e a realizacdo da pesquisa,
além do grande universo amostral dos usuarios desse instrumento normativo.

E abordado como referencial tedrico a literatura dos maltiplos fluxos de Kingdon
(1995) para analisar o contexto institucional e social que levou a criacdo do estatuto. 1sso
é fundamental para alcangarmos o0s objetivos e entendermos melhor as contribui¢fes de
cada 6rgdo, organizacOes da sociedade civil, setores interessados e participantes.

O tema aqui tratado tem uma enorme importancia, ndo s6 para pessoas com
deficiéncia, mas também para toda a sociedade que se preocupa com os direitos humanos,
acessibilidade para todos e inclusdo social. A tarefa € desafiadora e instigante, ja que
guanto mais vozes se somarem ao dialogo e a representatividade das pessoas com
deficiéncia, maior seré o espago politico, institucional e académico para que esse publico
possa ser tratado como sujeitos de direitos, com autonomia social e politica.

N&o podemos achar que o problema se resolvera sozinho, ou que as iniciativas por

direitos partam exclusivamente do publico interessado ou do poder publico. A
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administracao pablica junto com as organizagdes da sociedade civil e movimentos sociais
precisam se articular para fornecer prestacdo de servigos de qualidade.

Gragas a avangos na medicina e no tratamento e prevencao de doengas, as pessoas
estdo vivendo mais e de forma mais produtiva. No entanto, isso também traz
complicacdes corporais inerentes ao desgaste ao longo do tempo. Os cuidados necessarios
na velhice, como impedimentos de locomocgao, devem ser objetos de estudo juntamente
com a concepgdo de deficiéncia, ja que isso € um grande desafio nos dias de hoje e sera
ainda mais no futuro onde a populacdo mundial como um todo esta envelhecendo. A
antropologa Debora Diniz (2007) enxerga que deficiéncia ja é no presente e serd mais
ainda no futuro um tema emergente para as politicas publicas. Ela ressalta que as frentes
que mais demandardo atencdo serdo a distributiva e a de protecao social. Sobre a mesma
Otica, para Rios:

a deficiéncia ¢ uma experiéncia cada vez mais recorrente para
consideravel parcela da populagdo, dada a dindmica demogréfica
engendrada pelo envelhecimento (RIOS, 2010, p. 73).

Com a Convencdo e, posteriormente, com o estatuto, o tema tende a ganhar forca
dentro da academia para que cada vez mais pesquisas estimulem o bem estar-social dessas
pessoas que durante séculos foram marginalizadas e oprimidas. Devemos reconhecer que
grandes avancos foram feitos com a Convencéo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
e com a Lei Brasileira de Inclusdo, mas que ainda ha um complexo desafio cultural e
institucional para a consolidacdo da ideia de inclusdo social no pais.

Quanto mais debatermos esse assunto nos diversos canais de comunicagdo, maior
sera a visibilidade para o tema. A igualdade social, discutida amplamente na Constituicao
Federal, necessita de mecanismos fortes para sua materializacdo. E é nesse intento que
configuramos essa pesquisa, que visa entender esse importante momento historico

brasileiro da promocao dos direitos das pessoas com deficiéncia.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 O que é deficiéncia?

As diferengas sempre fizeram parte da humanidade. S8o essas maneiras
particulares de ser que determinam o progresso do mundo e dinamizam a sociedade. As
pessoas sdo diferentes em praticamente tudo. As pessoas com deficiéncia sdo apenas
pessoas diferentes, com limitacGes impostas pela sociedade que ainda ndo acabou com
todas as barreiras.

Os contextos sociais determinam quais diferengas sdo aceitaveis ou ndo. Numa
sociedade capitalista como a nossa, ficam claras as diferencas que ndo se encaixam nas
linhas produtivas do capital. Segundo Silva (1986, p. 367), um determinado “grupo social
[...] que ird estabelecer quais divergéncias que poderdo ser consideradas como
prejudiciais ou como vantajosas”. Entendo que as elites locais que estabelecem esses
padrbes de divergéncias aceitaveis, ao passo que elas detém, muitas vezes, 0os meios de
producdo e ditam quais sdo os perfis mais adequados para o0 mercado atual e o padrdo de
diferenca aceitavel nem sempre é o da pessoa com deficiéncia.

Segundo Jodo Ribas (1994), o meio social estigmatiza as pessoas diferentes
fazendo com que elas aceitem essa condicdo de inferioridade. Para o autor

Toda pessoa considerada fora das normas e das regras estabelecidas é
uma pessoa estigmatizada. Na realidade, é importante perceber que o
estigma ndo esta na pessoa ou, neste caso, na deficiéncia que ela possa
apresentar. Em sentido inverso, sdo os valores culturais estabelecidos
gue permitem identificar quais pessoas sdo estigmatizadas. Uma pessoa
traz em si o estigma social da deficiéncia. Contudo, é estigmatizada
porgue se estabeleceu que ela possui no corpo uma marca que a
distingue pejorativamente das outras pessoas. Porque a nossa sociedade
divide-se estruturalmente em classes sociais, aqueles considerados
"iguais" colocam-se num poélo da sociedade e aqueles considerados
"diferentes" colocam-se no outro pdlo. Mais do que isso: muitos dos
considerados "diferentes” introjetam essa divisdo como se ela fosse
absolutamente natural. Aceitam a consideragdo de "diferentes” e
admitem até a condigdo de "inferiores” (RIBAS, 1994, p. 16).

Desde pequenos estamos acostumados e treinados a encaixar a maioria das coisas
em caixinhas padronizadas. Pessoas que saem desses padrbes sdo rapidamente
consideradas estranhas, anormais e esquisitas. Para Diniz (2007), “a anormalidade ¢ um

julgamento estético e, portanto, um valor moral sobre os estilos de vida” (DINIZ, 2007,

p. 8).
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Ser deficiente € ser igual as outras pessoas, porem com um estilo de vida proprio.
A lingua brasileira de sinais (Libras), por exemplo, é uma forma de comunicagdo como
qualquer outra. Pessoas com deficiéncia sensorial apenas se comunicam de forma
diferente, assim como estrangeiros quando vao a outros paises.

A literatura sobre os estudos das pessoas com deficiéncia reconhece as diversas
deficiéncia como um estilo de vida diferente. Uma pessoa surda ou cega leva a vida em
um estilo distinto das outras pessoas ouvintes ou que enxergam. Diniz (2007) reconhece
que “o que existe sao contextos sociais pouco sensiveis a compreensao da diversidade
corporal como diferentes estilos de vida” (DINIZ, 2007, p. 8).

O modelo biomédico de deficiéncia imperou nos ordenamentos normativos de
cuidados e atencdo a pessoas com deficiéncia durante quase todo o século passado. Isso
quer dizer que a deficiéncia, na maior parte da sua concepcdo tinha como foco o
tratamento de uma doenga ou da “anormalidade” que criava os impedimentos para as
pessoas.

Essa concepgao, como podemos ver, exclui de responsabilidade toda a sociedade
no cumprimento e promoc¢ado dos direitos sociais e humanos das pessoas com deficiéncia.
O que fica caracterizado com o modelo médico de deficiéncia € uma nogao de “tragédia
pessoal” do individuo. Para esse modelo, uma pessoa cega ndo consegue desenvolver
todas as suas potencialidades por causa da sua visdo limitada. Ou seja, esse modelo
corrobora para a afirmacdo de que a segregacdo, o desemprego, impedimentos sociais,
discriminacdo etc. sdo causas naturais devido a incapacidade de um corpo com lesdo
desenvolver um trabalho produtivo e competitivo na sociedade capitalista (DIN1Z, 2007).
Com isso, a conjuntura social e econdmica fica livre de responsabilidade de fornecer
subsidios estruturais para que as pessoas com deficiéncia desenvolvam todo o seu
potencial.

Observando a Declaracdo de Salamanca (1994) o que fica claro 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)°.

2 UNESCO. Declaracio de Salamanca e Enquadramento da Ag&o na Area das Necessidades Educativas
Especiais. Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais: Acesso e Qualidade.
Salamanca, 1994 Disponivel em: <http://redeinclusao.web.ua.pt/docstation/com_docstation/19/fl_9.pdf>
Acessado em: marco de 2016



http://redeinclusao.web.ua.pt/docstation/com_docstation/19/fl_9.pdf

17

Essa foi a realidade durante quase toda a histdria dos estudos sobre pessoas com
deficiéncia. O modelo médico ndo é de todo ruim, ao passo que as pessoas com
deficiéncia merecem tratamentos e acompanhamentos de qualidade para amenizarem
suas dificuldades. No entanto, a critica que é feita a esse modelo ¢é a visdo de que a
deficiéncia parte unicamente da pessoa e nao de toda a sociedade que ndo fornece
acessibilidade, inclusdo social, acesso & educagdo, salde e direitos fundamentais para a
dignidade da pessoa humana.

A Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacdo (UPIAS) criada por deficientes
na decada de 70, na Inglaterra, deu inicio a uma nova concep¢ao de deficiéncia. O modelo
médico, vigente até entdo, dizia que a deficiéncia era “consequéncia natural da lesdo em
um corpo, e a pessoa deficiente devia ser objeto de cuidados biomédicos” (DINIZ, 2007,
p. 15). Reconhecendo essa normatizacdo como excludente e segregadora, a UPIAS aos
poucos criou o modelo social da pessoa com deficiéncia que colocava sobre
responsabilidade a sociedade pelas limitagcbes e impedimentos das pessoas com
deficiéncia.

Essa corrente de pensamento separou as no¢des de lesdo e deficiéncia para
compreendermos melhor o novo modelo. A lesdo corporal é algo natural do ser humano.
Um corpo com lesdo pode ser de nascenca ou entdo causado por acidentes, guerras,
doencas ou no envelhecimento do préprio corpo. Para 0 modelo social, 0 que torna o
corpo com lesdo deficiente € o ambiente social hostil e discriminatorio que limita suas
acOes e restringe suas potencialidades. Diante disso, para a UPIAS, a experiéncia da
deficiéncia ndo é caracterizada pelas lesGes corporais, mas sim do ambiente social
limitador as diversidades fisicas, sensoriais, intelectuais e mentais. A partir desse
momento, “deficiéncia passou a ser um conceito politico: a expressao da desvantagem
social sofrida pelas pessoas com diferentes lesdes” (DINIZ, 2007, p. 19).

O Brasil tem hoje, de acordo com o Gltimo censo feito pelo IBGE, 45 milhdes
de pessoas que declaram ter pelo menos uma deficiéncia, a saber: visual, auditiva,

motora, mental ou intelectual.
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Grafico 1: Pessoas com deficiéncia no Brasil

Fonte: Elaboragdo propria - Censo IBGE 2010

O grafico nos mostra que 18,8% das pessoas com deficiéncia no Brasil possuem
deficiéncia visual. Ter conhecimento desses indicadores é fundamental para a elaboragéo
de politicas publicas e a adequacdo do sistema juridico para maior protecdo dos direitos
desse segmento social.

A deficiéncia no Brasil estad ligeiramente espalhada pelo territério. A Unica
excecao é pela regido nordeste que contém 26,63% dos 53 milhdes de pessoas da regido
com pelo menos uma deficiéncia. As outras regides variam entre 22,50% e 23,40% da
sua populacao.

Sul; 22,51% Norte; 23,04%

T~— /—

Centro-Oeste;
22,50%

\Nordeste;
26,63%

Sudeste; 23,03%

Gréfico 2: Proporcdo de pessoas com deficiéncia por populacao de cada regido

Fonte: Elaboracdo prépria - Censo IBGE 2010
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Isso nos mostra que deficiéncia estd intimamente ligada ao desenvolvimento
social. Nas regifes Sul e Centro-Oeste, onde a renda per capita é mais alta do que a média
nacional, o quantitativo de pessoas com deficiéncia é mais baixo do que as outras regides.
O nordeste possui tristes indicadores de pobreza e miséria e isso reflete na alta
porcentagem de pessoas com deficiéncia (26,63%), ja que os individuos ndo possuem
condicdes de satide coletiva adequadas®.

Comumente, paises em desenvolvimento enfrentam problemas estruturais e
econémicos como ma distribuicdo de renda, acesso de qualidade a sistemas de salde e
tecnologias adequadas para tratamento de doencas e reabilitacdo. Essas dificuldades
afetam diretamente os indices regionais de pessoas com deficiéncia. A deficiéncia
mantém uma relacdo bidirecional com a pobreza. Segundo Lopes (2009), “a deficiéncia,
muitas vezes, se apresenta como causa e consequéncia da pobreza” (LOPES, 2009, p. 19).

A Organizacdo Mundial de Saude (2012), através do Relatorio Mundial sobre a
Deficiéncia, indica que a deficiéncia aumenta os riscos de pobreza e, por sua vez, a
pobreza aumenta os riscos de deficiéncia. Isso ocorre devido a criangas com deficiéncias
terem menores chances de acesso a ensino de qualidade e consequentemente se tornaram
adultos com pouca competitividade no mercado de trabalho. A deficiéncia é um fator que
dificulta a conquista de bons empregos, com a falta de escolaridade aumenta-se ainda
mais as barreiras.

Além da dificuldade de conseguir empregos de qualidade, as pessoas com
deficiéncias possuem custos indiretos no dia a dia que encarece as despesas da renda
familiar, fazendo com que os recursos financeiros sejam sacrificados para suprir
necessidades basicas que pessoas ndo-deficientes ndo teriam.

Paralelamente, a pobreza pode aumentar as chances de uma pessoa ter deficiéncia.
Em lugares onde a pobreza é mais visivel, servigos publicos de saude que poderiam
prevenir ou remediar possiveis deficiéncias sdo dificeis de serem encontrados com
qualidade ou abundéncia. A pobreza ndo sé dificulta a sobrevivéncia do individuo como
fornece ainda mais barreiras de acessibilidade, educacdo ou salde de qualidade. Isso é
um ciclo vicioso onde a pessoa com deficiéncia encontra barreiras estruturais e culturais
que impedem seu desenvolvimento econdmico e a pobreza aumenta as chances de

pequenas doengas, acidentes ou disturbios se transformarem em grandes sequelas.

3 Os dados completos sobre as pessoas com deficiéncia no Brasil do censo 2010 do IBGE, encontram-se
anexadas nesse documento.
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Mas afinal, o que é deficiéncia? De acordo com a Convengéo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, pessoas com deficiéncia sao:

aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade
em igualdades de condicdes com as demais pessoas (BRASIL, 2012, p.
26).

Essa definicdo nos mostra a influéncia que o modelo social de deficiéncia teve na

formacgéo da convencdo. Na descricdo acima fica claro que a sociedade tem grande
participacdo na promocao ou néo de incluséo social ou conservacédo da deficiéncia.

Ainda acordado pela convencdo, vale descrever aqui o significado de
“discriminacao por motivo de deficiéncia” que é:

qualquer diferenciagéo, exclusdo ou restricdo baseada em deficiéncia,
com o proposito ou efeito de impedir ou impossibilitar o
reconhecimento, o desfrute ou o0 exercicio, em igualdade de
oportunidade com as demais pessoas, de todos os direitos humanos e
liberdades fundamentais nos ambitos politico, econdmico, social,
cultural, civil ou qualquer outro. Abrange todas as formas de
discriminacdo, inclusivo a recusa de adaptacdo razodvel (BRASIL,
2012, p. 27).

Essa tipificacdo penal € um dos principais avancos da Convencdo. Anteriormente
ao tratado ndo havia uma separacdo clara do que era discriminacdo e discriminacdo por
motivos de deficiéncia. Isso mitigava os casos de discriminacdo passiveis de punicao e

que muitas vezes nem se caracterizavam como crime por falta de redag&o especifica.
2.2  Terminologia

O termo “pessoa com deficiéncia” nem sempre foi utilizado. Antigamente eram
utilizadas expressdes que denegriam e rebaixavam as pessoas com deficiéncia. Alguns
termos tinham conotacbes pejorativas como de pessoas inuteis ou invalidas. Eram
utilizadas expressdes como “retardado”, “incapazes”, “invalidos”, “aleijados” ou proprio
“deficiente” que caracterizava a pessoa como unicamente deficiente.

Os movimentos das pessoas com deficiéncia no inicio da década de 70 batalharam
para mudar essa realidade. No inicio foi utilizada a expressdo “pessoa deficiente”, que
mesmo terminologicamente melhor do que as anteriores, ainda assim era carregada de
preconceitos e discriminagdo. Em seguida foi utilizada a expressao “pessoa portadora de
deficiéncia”. Essa expressdo distancia a pessoa da deficiéncia como se fosse possivel

retirar a deficiéncia portada quando quisesse. A deficiéncia ndo é um objeto que se porte

e leve a lugares e possa deixar de carregar quando quiser.
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A literatura traz outras variagdes das terminologias que empregaram durante
muito tempo uma alta carga de discriminagdo como “portadora de necessidades
especiais” ou “pessoa com necessidades especiais”. Essas duas tltimas expressdes vao de
encontro com a luta dos movimentos das pessoas com deficiéncia, ja que caracterizam
essas pessoas com alguma especialidade e ndo com direitos iguais diante toda sociedade.
“Para 0 movimento, com a luta politica ndo se busca ser ‘especial’, mas sim, ser cidadao”
(BRASIL, 2010, pg. 15).

O termo mais atual e respeitoso ¢ “pessoa com deficiéncia”. A primeira vista pode
parecer com as outras expressoes, contudo esse termo além de mostrar que a pessoa possui
uma deficiéncia demonstra, sobretudo, que € de uma pessoa que estamos nos referindo.
Para fortalecer essa ideia, a primeira afirmacéo na apresentacdo da Convengéo sobre 0s
Direitos das Pessoas com Deficiéncia é “pessoas com deficiéncia sdo, antes de mais nada,
PESSOAS” (BRASIL, 2012, p. 13)

Através da mesma convencdo, ficou reconhecido que o conceito de deficiente é
um termo em evolucédo que é transformado de acordo com as barreiras sociais.

Para o predmbulo da convencao, fica reconhecido que:

a deficiéncia é um conceito em evolugdo e que a deficiéncia resulta da
interacdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as
atitudes e ao ambiente que impedem a plena e efetiva participacéo
dessas pessoas na sociedade em igualdade de oportunidades com as
demais pessoas (BRASIL, 2012, p. 22)

O pesquisador Romeu Sassaki (2003) fez um levantamento do percurso temporal,
dos significados e valores sociais das terminologias da expressdo ‘“pessoa com

deficiéncia” em cada época, no Brasil.

Quadro 1: Termos utilizados ao longo da histoéria

EPOCA

TERMOS E
SIGNIFICADOS

VALOR DA PESSOA

No comeco da histdria,
durante séculos.

Romances, nomes de
instituicOes, leis, midia e
outros meios mencionavam
“os invalidos”. Exemplos:
“A reabilita¢do profissional
visa a proporcionar aos
beneficiarios invalidos ...”
(Decreto federal n° 60.501,
de 14/3/67, dando nova

“os invalidos”. O termo
significava “individuos sem
valor”. Em pleno século 20,
ainda se utilizava este termo,
embora j& sem nenhum
sentido pejorativo.

Outro exemplo:

“Invalidos insatisfeitos com
lei relativa aos ambulantes”
(Diério Popular, 21/4/76).

Aquele que tinha deficiéncia
era tido como socialmente
inatil, um peso morto para a
sociedade, um fardo para a
familia, alguém sem valor
profissional.

Outros exemplos:

“Servidor invalido pode
voltar” (Folha de S. Paulo,
20/7182).

“Os cegos ¢ o invalido”
(IstoE, 7/7/99).
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redacéo ao Decreto n°
48.959-A, de 19/9/60).

Século 20 até + 1960.

“Derivativo para
incapacitados” (Shopping
News, Coluna
Radioamadorismo, 1973).

“Escolas para criangas
incapazes” (Shopping News,
13/12/64).

Apods aleall Guerras
Mundiais, a midia usava o
termo assim: “A guerra
produziu incapacitados”, “Os
incapacitados agora exigem
reabilitagdo fisica”

“os incapacitados”. O termo
significava, de inicio,
“individuos sem capacidade”
e, mais tarde, evoluiu e
passou a significar
“individuos com capacidade
residual”. Durante varias
décadas, era comum o uso
deste termo para designar
pessoas com deficiéncia de
qualquer idade. Uma
variagdo foi o termo “0S
incapazes”, que significava
“individuos que néo sdo
capazes” de fazer algumas
coisas por causa da
deficiéncia que tinham.

Foi um avanco da sociedade
reconhecer que a pessoa com
deficiéncia poderia ter
capacidade residual, mesmo
que reduzida.

Mas, a0 mesmo tempo,
considerava-se que a
deficiéncia, qualquer que
fosse o tipo, eliminava ou
reduzia a capacidade da
pessoa em todos 0s aspectos:
fisico, psicoldgico, social,
profissional etc.

De * 1960 até + 1980.

“Criangas defeituosas na
Gré&- Bretanha tem educacéo
especial” (Shopping News,
31/8/65).

No final da década de 50, foi
fundada a Associacéo de
Assisténcia a Crianga
Defeituosa — AACD (hoje
denominada Associagao de
Assisténcia a Crianga
Deficiente).

Na década de 50 surgiram as
primeiras unidades da
Associacdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais - Apae.

“os defeituosos”. O termo
significava “individuos com
deformidade”
(principalmente fisica).

“os deficientes”. Este termo
significava “individuos com
deficiéncia” fisica, mental,
auditiva, visual ou multipla,
que os levava a executar as
funcgdes bésicas de vida
(andar, sentar-se, correr,
escrever, tomar banho etc.)
de uma forma diferente
daguela como as pessoas sem
deficiéncia faziam. E isto
comegou a ser aceito pela
sociedade.

“0s excepcionais”. O termo
significava “individuos com
deficiéncia mental”.

A sociedade passou a utilizar
estes trés termos, que
focalizam as deficiéncias em
si sem reforcarem o que as
pessoas ndo conseguiam
fazer como a maioria.

De 1981 até + 1987.

Por pressdo das organizacoes
de pessoas com deficiéncia, a
ONU deu o nome de “Ano
Internacional das Pessoas
Deficientes” ao ano de 1981.

E o mundo achou dificil
comegar a dizer ou escrever
“pessoas deficientes”. O
impacto desta terminologia
foi profundo e ajudou a

“pessoas deficientes”. Pela
primeira vez em todo o
mundo, o substantivo
“deficientes” (como em “os
deficientes”) passou a ser
utilizado como adjetivo,
sendo-lhe acrescentado o
substantivo “pessoas”. A
partir de 1981, nunca mais se
utilizou a palavra
“individuos” para se referir
as pessoas com deficiéncia.

Foi atribuido o valor
“pessoas” aqueles que
tinham deficiéncia,
igualando-os em direitos e
dignidade a maioria dos
membros de qualquer
sociedade ou pais.

A Organizagdo Mundial de
Saude (OMS) langou em
1980 a Classificacéo
Internacional de
Impedimentos, Deficiéncias e
Incapacidades, mostrando
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melhorar a imagem destas
pessoas.

que estas trés dimensdes
existem simultaneamente em
cada pessoa com deficiéncia.

De + 1988 até + 1993.

Alguns lideres de
organizacdes de pessoas com
deficiéncia contestaram o
termo “pessoa deficiente”
alegando que ele sinaliza que
a pessoa inteira é deficiente,
0 que era inaceitavel para
eles.

“pessoas portadoras de
deficiéncia”. Termo que,
utilizado somente em paises
de lingua portuguesa, foi
proposto para substituir o
termo “pessoas deficientes”.
Pela lei do menor esforco,
logo reduziram este termo
para “portadores de
deficiéncia”.

O “portar uma deficiéncia”
passou a ser um valor
agregado a pessoa. A
deficiéncia passou a ser um
detalhe da pessoa. O termo
foi adotado nas Constituicoes
federal e estaduais e em
todas as leis e politicas
pertinentes ao campo das
deficiéncias. Conselhos,
coordenadorias e associagdes
passaram a incluir o termo
em seus nomes oficiais

De + 1990 até hoje.

O art. 5° da Resolucéo
CNE/CEB n° 2, de 11/9/01,
explica que as necessidades
especiais decorrem de trés
situagdes, uma das quais
envolvendo dificuldades
vinculadas a deficiéncias e
dificuldades ndo-vinculadas
a uma causa organica.

“pessoas com necessidades
especiais”. O termo surgiu
primeiramente para substituir
“deficiéncia” por
“necessidades especiais”. Dai
a expressao “portadores de
necessidades especiais”.
Depois, esse termo passou a
ter significado proprio sem
substituir o nome “pessoas
com deficiéncia”.

De inicio, “necessidades
especiais” representava
apenas um novo termo.
Depois, com a vigéncia da
Resolucéo n° 2,
“necessidades especiais”
passou a ser um valor
agregado tanto a pessoa com
deficiéncia quanto a outras
pessoas.

Em junho de 1994.

A Declaragdo de Salamanca
preconiza a educagéo
inclusiva para todos, tenham
ou ndo uma deficiéncia.

“pessoas com deficiéncia” e
pessoas sem deficiéncia,
guando tiverem necessidades
educacionais especiais e se
encontrarem segregadas, tém
o direito de fazer parte das
escolas inclusivas e da
sociedade inclusiva.

O valor agregado as pessoas
é o de elas fazerem parte do
grande segmento dos
excluidos que, com o seu
poder pessoal, exigem sua
inclusdo em todos 0s
aspectos da vida da
sociedade. Trata-se do
empoderamento.

De + 1990 até hoje e além

A década de 90 e a primeira
década do século 21 e do
Terceiro Milénio estdo sendo
marcadas por eventos
mundiais, liderados por
organizacdes de pessoas com
deficiéncia. A relacdo de
documentos produzidos
nesses eventos pode ser vista
no final deste artigo.

“pessoas com deficiéncia”
passa a ser o termo preferido
por um ndmero cada vez
maior de adeptos, boa parte
dos quais é constituida por
pessoas com deficiéncia que,
no maior evento
(“Encontrao”) das
organizagdes de pessoas com
deficiéncia, realizado no
Recife em 2000,
conclamaram o publico a
adotar este termo. Elas
esclareceram que nao sao
“portadoras de deficiéncia” e

Os valores agregados as
pessoas com deficiéncia sdo:
1) o do empoderamento [uso
do poder pessoal para fazer
escolhas, tomar decisoes e
assumir o controle da
situacdo de cada um] e

2) o da responsabilidade de
contribuir com seus talentos
para mudar a sociedade rumo
a inclusdo de todas as
pessoas, Com ou sem
deficiéncia.
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que ndo querem ser
chamadas com tal nome.
Fonte: Como chamar as pessoas que tém deficiéncia? (SASSAKI, R. K., 2003, p. 12-15)

Esse quadro nos mostra que o conceito de deficiéncia vem evoluindo com o
tempo. Cada época traz uma carga de preconceito ou inclusdo que reflete na terminologia

usada para referenciar esse segmento social.
2.3 Histdria do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia

O Movimento politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil foi um processo
arduo e duradouro que foi sendo estruturado desde o século XI1X. O auge da militancia
no mundo todo foi na década de 70 do século passado com diversas lutas politicas e
sociais, além de avangos significativos nos direitos civis e participagéo social plena.

De acordo com Sassaki (2007) a participacdo social das pessoas com deficiéncia
passa por quarto estagios. O primeiro € a era da exclusdo, que vai da antiguidade até o
inicio do século XX. A segunda é a era da segregacao entre as décadas de 20 e 40. A
terceira era foi a da integracdo entre os anos 50 e 80, ja na fase de fortalecimento dos
movimentos politicos e sociais das pessoas com deficiéncia. E por altimo, a era que
vivenciamos, a da inclusao.

Ao longo da historia, no Brasil, as pessoas com deficiéncia tiveram seus direitos
politicos e participacdo social restringidos pela sociedade e pelo estado. Os proprios
familiares ndo permitiam o amadurecimento social desses individuos muitas vezes por
vergonha, medo, ou pela incapacidade de enxergar o potencial contido neles. O

pesquisador Romeu Sassaki relata essa realidade descrevendo que:

Até a década de 60, as pessoas com deficiéncia eram tratadas como
objetos de caridade, ndo podiam opinar e tinham de obedecer as
decisdes que os especialistas e 0s pais tomavam por elas, em tudo o que
se referia a vida delas (SASSAKI, 2007a, p. 9)

Foi tentando derrubar essas barreiras que os movimentos dos direitos das pessoas
com deficiéncia visualizaram a necessidade de uma maior participagdo social nas
decisdes de leis, politicas publicas, programas, a¢fes e outros servigcos publicos ou
privados que se referissem a elas. Diante disso, em 1981 foi criado o lema internacional
“Nada sobre nds sem nés” com a publicac@o do artigo de William Rowland, “Nada sobre
nos, sem nds: algumas reflexdes sobre o movimento das pessoas com deficiéncia na
Africa do Sul”. Essa expressdo deu énfase para chamar atencio da sociedade de que as
pessoas com deficiéncia tinham total capacidade para discutir e lutar pelos seus direitos

sociais e participar ativamente da formulag&o das politicas publicas em seus beneficios.
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Diante disso, “nenhum resultado a respeito das pessoas com deficiéncia havera de ser
gerado sem a plena participacdo das proprias pessoas com deficiéncia” (SASSAKI,
2007a, p. 8).

No mesmo ano, a Organizacdes das Nac¢des Unidas (ONU) em uma demonstracéo
do progresso das reivindicagdes dos movimentos pelos direitos civis e humanos das
pessoas com deficiéncias declarou o ano de 1981 como o Ano Internacional das Pessoas
Deficientes (AIPD) com o tema “Participagdo Plena e Igualdade”. Os objetivos principais
da proclamacdo do AIPD eram: (i) ajudar no ajustamento fisico e psicossocial na
sociedade; (ii) promover esforcos, nacional e internacionalmente, para possibilitar o
trabalho compativel e a plena integracdo a sociedade; (iii) encorajar projetos de estudo e
pesquisa visando a integracdo as atividades da vida diaria, aos transportes e aos edificios
publicos; e (iv) educar e informar o publico sobre os direitos de participar e contribuir em
varios aspectos da vida social, econdmica e politica (BRASIL, 2010, pg. 41).

Diversas iniciativas pioneiras na luta da inclusdo das pessoas com deficiéncia
podem ser observadas no pais. A sanc¢do em julho de 2015 da Lei Brasileira de Inclusdo
é um grande exemplo desse esforc¢o institucional para ampliar os direitos humanos desses
grupos. Além da lei, recentemente foi lancada pela Secretaria Nacional dos Direitos
Humanos junto com o Conselho Nacional da Pessoa com Deficiéncia (Conade) a
Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia em Libras. Essa foi uma
iniciativa pioneira na América Latina proporcionando que a grande parcela da populacéo
surda brasileira tivesse, ndo sé acesso aos seus direitos, mais também luta-se por eles e
fortalecesse ainda mais o significado do grito “Nada sobre n6s sem nos”.

As iniciativas brasileiras ndo se restringiram apenas na era da inclusdo. Durante o
século X1X, no periodo do Império, foi criado em 1854 o Imperial Instituto dos Meninos
Cegos, hoje conhecido como Instituto Benjamin Constant (IBC). Além desse instituto
para cegos foi criado também em 1856 o Imperial Instituo dos Surdos-Mudos, atual
Instituto Nacional de Educagdo de Surdos (INES). Esses dois institutos foram as
primeiras organiza¢bes da América Latina voltadas para o ensino de jovens surdos e
cegos. Era lecionado nos institutos matérias como ciéncias, oficios em geral e religido
(BRASIL, 2010).

Apesar do grande pioneirismo institucional brasileiro, ambas as instituicbes
funcionavam com or¢amentos reduzidos e nos primeiros anos s6 possuiam sede na capital
do império, o Rio de Janeiro. Além disso, durante todo o século XIX e inicio do século

XX o0 estado s6 reconhecia a cegueira e a surdes como deficiéncias passiveis de
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intervencdo publica e insercdo no mercado de trabalho. As pessoas com deficiéncia
intelectual até metade do século XIX eram consideradas loucas e destinadas a hospicios.
Somente no inicio do século passado, com alguns estudos como a monografia Educagéo
e Tratamento Médico-Pedagogico dos Idiotas, do médico Carlos Eiras de 1900, comegou-
se a encarrar deficiéncia intelectual de forma mais clinica e educacional ao contrario dos
tratamentos desumanos dos hospicios do seculo XIX.

No século XX, as iniciativas das organizacOes da sociedade civil foram mais
expressivas do que as do Estado brasileiro. Foram criadas a Sociedade Pestalozzi,
idealizada em memoria do pedagogo suico Johann Heinrich Pestalozzi que morreu em
1827, as AssociagOes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), a Associacdo
Brasileira Beneficente de Reabilitacdo (ABBR) e a Associacdo de Assisténcia a Crianga
Defeituosa (AACD). A maioria dessas organizagdes surgiram em um contexto de grande
surto de poliomielite onde era necessario convergir forgcas para tratar as criancas com
sequelas da doenca. Segundo Diniz (2007), o principal objetivo dessas instituicdes era
afastar os individuos com limitagBes do convivio social, ou entdo, normaliza-los para
tentar introduzi-los na sociedade e devolvé-los aos familiares.

Como ja dito, a década de 70 significou o inicio da expansdo dos direitos das
pessoas com deficiéncia no mundo inteiro. Apesar de o Brasil ter acompanhado e
participado dessas conquistas, 0 pais vivia na época longos anos de restri¢des de direitos
humanos. A ditadura militar perdurou por 21 anos até a redemocratizag¢do “lenta, gradual
e segura” em 1985. Com a convocagao da Assembleia Nacional Constituinte (ANC), 0s
movimentos politicos das pessoas com deficiéncia junto com dezenas de outros
movimentos sociais se articularam em audiéncias publicas e comissfes parlamentares
para garantir os plenos direitos restringidos por tanto tempo.

O amplo protagonismo e autonomia dos movimentos proporcionaram a
“Constitui¢do Cidada”, como ficou conhecida, ter entre suas redacdes varios direitos
garantidos para as pessoas com deficiéncia.

Alguns artigos da constitui¢do de 1988 trazem:

Proibicdo de qualquer discriminacdo no tocante a salario e critérios de
admisséo do trabalhador portador de deficiéncia (BRASIL, 1988, art. 7,
XXXI)

E competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos
Municipios: cuidar da saude e assisténcia publica, da protecdo e
garantia das pessoas portadoras de deficiéncia (BRASIL, 1988, art. 23,
)]

A assisténcia social serd prestada a quem dela necessitar,
independentemente de contribuicdo a seguridade social, e tem por
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objetivos: a habilitacdo e reabilitacdo das pessoas portadoras de
deficiéncia e a promo¢do de sua integracdo a vida comunitéria
(BRASIL, 1988, art. 203, IV)

O dever do Estado com a educagdo sera efetivado mediante a garantia
de: Il - atendimento educacional especializado aos portadores de
deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino (BRASIL,
1988, art. 208, 111)

E dever da familia, da sociedade e do Estado criar programas de
prevencdo e atendimento especializado para as pessoas portadoras de
deficiéncia fisica, sensorial ou mental, bem como de integragdo social
do adolescente e do jovem portador de deficiéncia, mediante o
treinamento para o trabalho e a convivéncia, e a facilitacdo do acesso
aos bens e servigcos coletivos, com a eliminacdo de obstaculos
arquitetonicos e de todas as formas de discriminacdo (BRASIL, 1998,
art. 227, 8§1°, 11).

Esses sdo alguns exemplos dos direitos conquistados até o final do milénio pelas
pessoas com deficiéncia. E importante observar o inciso 111 do artigo 208 da Constituicdo
Federal que garante ensino especializado as pessoas com deficiéncia e de preferéncia na
rede regular de educacdo. Isso quer dizer que a inclusao do individuo com deficiéncia na
sociedade s0 sera plena se desde o periodo escolar ela conviver com outras pessoas nao-
deficientes e for reconhecida e respeitada como igual.

2.4 Politicas Publicas

A nova Lei Brasileira de Inclusdo é um instrumento normativo que tenta alterar a
realidades dos 45 milhGes de brasileiros que necessitam de maior atencdo, mas
principalmente de maiores oportunidades sociais e direitos humanos.

A lei também pode ser considerada uma politica publica ou somente programas,
projetos e acBes? Afinal, o que é uma politica pablica (policy)?

Diversos autores determinam como politica publica o estado em acdo. A discussao
sobre esse conceito vai muito além do que essa simples afirmacdo. Para Rua (1998), as
politicas publicas sdo produtos resultantes da atividade politica que é “conjunto de
procedimentos formais e informais que expressam relacdes de poder e que se destinam a
resolucdo pacifica dos conflitos quanto a bens publicos” (RUA, 1998, p. 1). Com isso,
alguns resultados advindos desses conjuntos de procedimentos s&o politicas plblicas. E
importante observar que nem todos os procedimentos se tornam uma politica publica, ja
que as decisdes politicas podem ter varios fins diferentes de um produto, porém “uma
politica publica implica decisdo politica” (RUA, 1998, p. 1).

Outros autores como Saravia oferecem uma visdo mais operacional das politicas

publicas:
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[...] um sistema de decisbes publicas que visa a a¢fes ou omissdes,
preventivas ou corretivas, destinadas a manter ou modificar a realidade
de um ou vérios setores da vida social, por meio da definicdo de
objetivos e estratégias de atuacdo e da alocacdo dos recursos
necessarios para atingir os objetivos estabelecidos (SARAVIA, 2006,
p. 29).

Com essa definicdo, podemos interpretar que a Lei 13.146, de 2015, além do
estado de bem-estar social promovendo maior qualidade de vida e dignidade para as
pessoas com deficiéncia, também é um conjunto de decisdes e disputas internas e externas
por recursos escassos que tiveram o objetivo de mudar essa realidade de opressdo e
exclusdo com normatizacao especifica e norteadora.

De acordo com Saravia, uma politica publica possui outros quatro componentes,
sendo eles: (i) institucional; (ii) decisorio; (iii) comportamental; e (iv) casual. O primeiro
componente é a elaboracdo da politica por decisdo de autoridade formal legalmente
constituida no ambito da sua competéncia e é coletivamente vinculante. A segunda
caracteristica € um conjunto-sequéncia de decises, relativo a escolha de fins e/ou meios,
de longo ou curto alcance, numa situacéo especifica e como resposta a um problema e
necessidade. Seguindo em frente, a parte comportamental de uma politica publica implica
acOes ou inagOes, fazer ou ndo fazer nada; mas uma politica € um conjunto de acdes
muitas vezes coordenadas e outras vezes difusas e ndo apenas uma decisdo singular. Para
finalizar, a parte casual de uma politica publica é o impacto social ou a eficicia que ela
tem no sistema politico e social (SARAVIA, 2006).

Além dessa andlise, para Kingdon (1995), a

formulacéo de politicas pablicas € um conjunto de processos, incluindo
pelo menos: o estabelecimento de uma agenda; a especificacdo das
alternativas a partir das quais as escolhas sdo feitas; uma escolha final
entre essas alternativas especificas, por meio de votagdo no Legislativo
ou decisdo presidencial; e a implementagdo dessa decisdo (KINDON,
1995, p. 221)

A analise de politicas publicas (policy analysis) é algo complexo e que envolve
variaveis inconstantes e atores diversos que agem com interesses proprios e de suas
instituicdes (FREY, 2000, p. 233). A relacdo tedrica que envolve a policy analysis é outro
fator preponderante nessa tematica. Para Frey (2000), h4& uma falta constante de
teorizagdo para a policy analysis, porém ele completa afirmando que isso € um fenémeno
explicavel, ja que o interesse principal na analise de politicas publicas é empirico, ou seja,
na pratica da politica. No entanto, essa tendéncia ao empirismo faz com que outros autores

ndo reconhegam a policy analysis como uma ciéncia, justamente pela falta de teorizagéo.
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Comparativamente com outras ciéncias, o campo de publicas ainda ndo se
consolidou plenamente como uma matéria com vastas teorias. Entretanto, isso ndo quer
dizer que ha um vazio metodol6gico na policy analysis. Frey (2000) avalia como um dos
principais conceitos as no¢oes de “policy”, “politics” e polity, além de “policy network”,
“policy arena” e, um dos mais conhecidos, “policy cycle”. Cada um desses conceitos cria
um arcabouco tedrico para fortalecer o estudo de politicas publicas.

Além dessas teorias, 0 modelo dos multiplos fluxos do Kingdon (1995) nos
fornece atributos conceituais para analisar as tomadas de decisdo que levaram a criacao
da Lei Brasileira de Inclusdo. Os trés fluxos de Kingdon se constituem em Problema
(problem), Politicas Publicas (policies) e no fluxo da Politica (politics) (KINGDON,
2014, p. 197). Como visto acima, a compreensao dessas terminologias é fundamental para
a analise dos atores e dos proprios fluxos da lei.

De acordo com Frey (2000), polity se refere “a ordem do sistema politico,
delineada pelo sistema juridico, e a estrutura institucional do sistema politico-
administrativo” (FREY, 2000, p. 216). Ja politics é o “processo politico, frequentemente
de caréater conflituoso, no que diz respeito a imposicao de objetivos ao contetdo material
das decisoes politicas” (FREY, 2000, p. 216). Para finalizar, policy “refere-se aos
contetdos concretos, isto €, a configuracdo dos programas politicos, aos problemas
técnicos e ao contetido material das decisdes politicas” (FREY, 2000, p. 217).

A interacdo entre esses trés conceitos se da pela influéncia das estruturas politicas
(‘polity’) com os processos de negociagao politica (‘politics”) resultando sobre o material
final concreto das politicas publicas (‘policy’) (FREY, 2000, p. 219).

Com os conceitos devidamente consolidados, necessitamos agora compreender
como funcionam as etapas dos fluxos do problem, policies e politics e como as demandas
de atores sociais tomam a atencdo dos atores politicos e burocraticos. O que Kingdon
queria descobrir com seu modelo era “como s&o definidas as agendas governamentais”
ou ent&o, dentro do fluxo dos problemas, “porque alguns problemas surgem para ocupar
a atencao dos funcionarios governamentais mais do que outros?” (KINGDON, 1995, p.
197) Para responder essas perguntas necessitamos obter conhecimento de diversas
variaveis, assim como indicadores e eventos focais (focusing events). Para Kingdon
(1995), um dos fatores que evidenciam um problema é um evento focal que pode ser um
desastre, crises, uma experiéncia pessoal ou um feedback de politicas ja existentes.

Antes de uma politica publica iniciar o processo de formulagdo que culminara em

sua implementacdo, a tomada de decisdo para a escolha da agenda é um processo mais
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complexo e dificil do que se imagina. Kingdon elaborou sua teoria dos multiplos fluxos
justamente para entender como um problema entra na agenda e como o processo politico
absorve essa demanda, resultando nas matérias de politicas publicas, leis e
encaminhamentos.

Rua acredita que

grande parte da atividade politica dos governos se destina a tentativa de
satisfazer as demandas que lhes sdo dirigidas pelos atores sociais ou
aqueles formuladas pelos proprios agentes do sistema politico, ao
mesmo tempo que articulam os apoios necessarios” (RUA, 1998, p. 2)

Segundo Kingdon (1995), uma agenda governamental é um conjunto de temas
relevantes que atraem a atencao das autoridades tomadoras de decisdo (decision-makers)
e de outros atores formuladores de politicas.

O estabelecimento da agenda se d& através de trés processos: 0 problema, a
politica e os participantes “visiveis”. Os problemas sdo basicamente a sensagdo de
incomodo em relacdo a uma situacdo ou processo. Os problemas se tornam perceptiveis
por varios motivos, porem, indicadores, eventos-focais e feedback sdo formas eficientes
de torna-los mais sensiveis a opinido publica e aos tomadores de decisdo. Indicadores
mostram a realidade que se estuda. Sdo bons para ter uma no¢do mais clara da real
situacdo do problema e de quais frentes deverdo ser enfrentadas primeiro. Um evento-
focal pode ser um desastre, uma crise, uma experiéncia pessoal ou um poder simbdlico.
Esses eventos auxiliam na elaboragéo de indicadores e no fomento a atengéo ao problema.
Para finalizar, os decision-makers tomam conhecimento de problemas através de

feedback estruturados de programas existentes podendo ser formais ou informais.
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Figura 1: Multiplos Fluxos de Kingdon

FLUXO DOS FLUXO DAS FLUXO DA
PROBLEMAS: POLICIES: POLITICA:

indicadores; crises e Viabilidade técnica; Humor nacional; apoio
eventos focalizadores; aceitagdo pelos das forgas politicas
feedback das acdes interesses organizadose organizadas; mudancas
governamentais. pela opinido publica; no governo. Em especial
Dindmicada persuasdo. custos toleraveis. “turnover”. Dindmica de
Dinamicado consenso. barganha.

JANELA DE OPORTUNIDADE POLITICA

Convergéncia dos Fluxos (“coupling”) pelos Empreendedores
de Politicas

Acesso de uma questdo a agenda de
decisdes

Fonte: RUA, ano desconhecido, p. 10*

A identificacdo de um problema ja € um grande passo para a formacao da agenda
governamental. No entanto, os empreendedores politicos (policy entrepreneurs) sdo
fundamentais no fomento e promoc¢do da politica publica. De acordo com Kingdon
(1995), sdo eles os responsaveis por injetar recursos de tempo, influéncia politica e
econbmica para fazer um problema entrar na pauta governamental. Os empreendedores
sdo encontrados em trés conjunturas: “quando tentam colocar suas preocupacdes a
respeito de certos problemas no topo da agenda, quando promovem suas propostas
favoritas durante um processo de amaciamento do sistema e quando fazem as conexdes”
(KINGDON, 1995, p. 238). Dessa mesma forma, eles podem ser “politicos eleitos,
funcionarios publicos de carreira, lobistas, académicos ou jornalistas” (KINGDON, 1995,
p. 238).

Ainda segundo Kingdon (1995), a presenca de um empreendedor habilidoso é

condigdo fundamental para aumentar as chances de um problema chegar a tomada de

4 Imagem retirada da apresentagdo da Prof. Dr2. Maria das Gragas Rua do Instituto de Gestdo Econdmica
e Politicas Publicas. Disponivel em: <http://igepp.com.br/uploads/videos/videoaula 7.4 -
teoria_dos_multiplos_fluxos.pdf> Acessado em: maio de 2016
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deciséo, ao passo que esses atores sdo cruciais para amaciamento na hora da dinamica da
tomada de deciséo.

Entendendo o papel dos empreendedores politicos, podemos analisar o fluxo da
politica. O processo politico é fundamental na formacao da agenda. Os acontecimentos e
desdobramentos nessa etapa influenciam todo o resto do processo. O simples processo
eleitoral pode resultar numa completa distorgéo na elaboracéo da agenda, ou seja, novas
gestbes e legendas nem sempre, ou quase nunca, pactual com as ideias e visdes das
gestbes passadas.

Dentro do fluxo da politica temos dois tipos de participantes que auxiliam na
formagao da agenda e das alternativas. Os primeiros sdo os participantes “visiveis” que
na maioria das vezes sdo os incumbidos de tomarem as decisdes. Sao atores que recebem
diversas pressdes tanto da sociedade quanto da midia e dos seus pares. Neles incluem o
presidente, o alto escaldo do poder executivo, membros eleitos do Congresso, partidos
politicos e conselhos. Ja os participantes “invisiveis” sdo mais especialistas e incluem
académicos, pesquisadores, consultores, militantes, burocratas de carreira e funcionarios
publicos de médio e baixo escaldo. Os participantes “invisiveis” concentram suas
demandas na elaboracdo de alternativas para os problemas que entram na agenda
governamental.

Para finalizar, o fluxo das politicas publicas surge inicialmente de forma
desordenada e ndo clara. Nesse processo € fundamental a participacdo dos
empreendedores politicos para apresentar e sensibilizar os tomadores de decisdo a
escolherem suas solugdes para os problemas sensiveis.

Entretanto, para esses fluxos convergirem da agenda de decisdo é necessario abrir
uma janela de oportunidade. Para Kingdon (1995) existem dois tipos de janelas, as dos
problemas e as da politica. Ambas podem ser previsiveis e imprevisiveis e na grande
maioria ndo demoram muito para se fecharem. A janela dos problemas é quando um novo
problema surge havendo a necessidade de criar novas solucdes para ele. Ja as janelas da
politica sdo eventos da dinamica da politica como elei¢cbes, mudanca no clima politico-
nacional ou entdo um lobby que excita a tomada de decisdo trazendo a tona problemas
antes ndo percebidos e exigindo solucdes que os empreendedores politicos j as tenham
elaboradas.

Com isso, essa analise dos fluxos de Kingdon (1995) é enriquecedora para 0
objetivo dessa pesquisa, ja que a construcdo da LBI teve varios momentos como

identificacdo do problema, abertura da janela politica de oportunidade, tomada de
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decisdo, estabelecimento da agenda de promocdo dos direitos das pessoas com

deficiéncia, negociacdo politica e formulagdo da matéria da lei.
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3 METODOLOGIA

O presente trabalho tem como objetivo analisar a construgdo da Lei 13.146, de
2015, mais conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Para perceber a
dindmica de construcéo, os interesses envolvidos dos diferentes atores e a disputa politica,
foi analisado o processo desde sua proposicéo inicial, passando pelas disputas nas arenas
governamentais e as influéncias externas e internas ao processo, culminando, 15 anos
depois do primeiro projeto de lei, na sancdo presidencial. Além disso, foi objetivado
também o olhar do pudblico-alvo, militantes no tema e sociedade civil na participacéo

social desse processo e das conquistas com esse novo instrumento normativo.
3.1 Tipologia da pesquisa

Para a consolidacéo do trabalho, a tipologia utilizada na pesquisa foi a qualitativa,
ao passo que é necessario compreender a subjetividade das percepg¢des desses dois grupos
de atores. O caréater exploratdrio também se faz presente, ja que a LBI foi sancionada pela
presidente da republica hd menos de um ano, tornando qualquer pesquisa no tema pioneira
e experimental. Para Gil (2002), as pesquisas exploratdrias “t€ém como objetivo
proporcionar maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo mais explicito”
(GIL, 2002, p. 41).

Creswell (2007) discorre sobre essa perspectiva dizendo que

a pesquisa qualitativa é exploratoria e Util quando o pesquisador nao
conhece as variaveis importantes a examinar. Esse tipo de técnica pode
Ser necessario ou porque o tépico é novo, ou porque nunca foi abordado
com uma determinada amostragem ou grupo de pessoas [...]
(CRESWELL, 2007, p. 38).

Embora o tema dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia venha sendo
discutido institucionalmente no Brasil desde 2000, a Lei Brasileira de Inclusdo tem pouco
tempo que entrou em vigor. Diante disso, essa pesquisa tem uma forte tendéncia
exploratoria pelo seu pouco espaco temporal entre a sanc¢do presidencial e a coleta de
dados.

3.2 Objeto de estudo

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, também conhecido como Lei Brasileira de
Inclusdo - Lei 13.146, de 2015 é a normatizacdo juridica que ampliou, promoveu e

fortaleceu a garantia de direitos das pessoas com deficiéncia.
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Essa legislacdo foi apresentada como projeto de lei pela primeira vez em 2000
pelo entdo Deputado Federal Paulo Paim. Para que a Presidenta da Republica Dilma
Rousseff sancionasse a lei, foram transcorridos 15 anos de luta e tramitagfes no
Congresso Nacional e diversas reunides e encontros. Segundo o Senador Paulo Paim
(2015), foram feitos durante todos esses anos mais de 1500 encontros, entre eles
audiéncias publicas, seminarios, consultas e conferéncias nacionais e regionais.

A Lei é uma grande conquista social e de direitos para os mais de 45 milhdes de
brasileiros com deficiéncia. O seu longo caminho de tramitacdo e amadurecimento
demonstram o enorme desafio que os formuladores e toda a sociedade civil tiveram para
a concretizagdo dessa politica.

A redacdo da lei discorre sobre alguns pontos como: Igualdade e na Nao
Discriminacdo; Direitos Fundamentais; Direito a Habilitacdo e a Reabilitacdo; Direito a
Educacao; Direito a Moradia; Direito ao Trabalho; Direito a Assisténcia Social; Direito a
Previdéncia Social; Direito a Cultura, ao Esporte, ao Turismo e ao Lazer; Direito ao
Transporte e a Mobilidade; Acessibilidade; Acesso a Informacdo e a Comunicacéo;
Direito a Participacdo na Vida Publica e Politica e Acesso a Justica (BRASIL, 2015c).

3.3 Coleta de dados

A coleta dos dados se deu por meio de entrevistas semi-estruturadas ou
desestruturadas de forma aberta para que fosse possivel, durante o processo, identificar
de forma clara os detalhes tanto da formulagdo, como dos desafios e avancos que 0s
usuarios consideravam importantes. Entrevistas semi-estruturadas sdo

guestionamentos basicos, apoiados em teorias e hipoteses, que
interessam a pesquisa, e que, em seguida, oferecem amplo campo de
interrogativas, fruto de novas hip6teses que vao surgindo a medida que
se recebem as respostas do informante (TRIVANOS, 1987, p. 146)

Para a apreciacdo do processo de construcdo do Estatuto, além da analise de
contelido, a entrevista semi-estruturada é uma técnica de coleta de dados valiosa, ao passo
que favorece a descricdo do fendmeno social observado e de sua explicacdo e
compreenséo de forma ampla e totalizada (TRIVANOS, 1987).

A interpretacdo das entrevistas semi-estruturadas foi feita através de uma anéalise
qualitativa das respostas. Para Bardin (1977), esse tipo de analise é vantajoso pela sua
maleabilidade com o tema, podendo adaptar-se a modificagdes rapidas nos indicadores
da pesquisa. Seguindo com as ideias de Bardin (1977), o que caracteriza a analise

qualitativa “¢ o fato de a inferéncias [...] ser fundada na presenca do indice (tema, palavra,
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personagem, etc.), e ndo sobre a frequéncia da sua apari¢cdo, em cada comunicacao
individual” (BARDIN, 1977, p. 115-116) ou seja, a apreciagdo das mensagens na
pesquisa qualitativa é feita pela observacdo do indice, e ndo pela sua repeticdo como é
feita na pesquisa quantitativa.

Além dessas caracteristicas, o trabalho conta com uma visdo interpretativa, ja que,
segundo Creswell (2007), “a pesquisa qualitativa € uma pesquisa interpretativa, com o
investigador geralmente envolvido em uma experiéncia sustentada e intensiva com 0s
participantes” (CRESWELL, 2007, p. 188).

Segundo alguns autores, devido a coleta de dados ter sido feita de forma
qualitativa, alguns aspectos ficam prejudicados. Para Creswell (2007), uma das limitagdes
nesse tipo de pesquisa sdo as informagdes filtradas por diversas visdes dos entrevistados
sem critérios objetivos de padronizacao ou controle de outras variaveis. Ao meu ver, isso
ndo se caracteriza como um déficit nessa pesquisa, pois pretende-se concluir justamente
as visOes dos atores de forma espontanea e pessoal.

A epistemologia empregada na coleta dos dados foi a subjetiva, observando as
peculiaridades nas falas e ideias apresentadas pelos entrevistados. Além disso, a
constituicdo do conhecimento foi a escola de pensamento do construtivismo. Isso se deu
pela proximidade das ideias construtivistas com a estratégia de pesquisa qualitativa. Para
essa escola de pensamento

0 objetivo da pesquisa [...] é basear-se 0 maximo possivel nas visdes
que 0s participantes tém da situacdo que estd sendo estudada. As
guestdes tornam-se amplas e gerais, de forma que os participantes
possam construir o significado de uma situa¢do, um significado
tipicamente forjado em discussfes ou interagdes com outras pessoas
(CRESWELL, 2007, p. 26).

Além desses dados, foi feita a analise documental de relatorios, artigos cientificos,
leis, decretos, pareceres, diarios oficiais do Senado, da Camara e da Unido, censos e
outros materiais documentais ou académicos que colaboram com a compreensao histérica
da lei. Foram analisados 7 pareceres de parlamentares, 4 projetos de lei, 1 mensagem

presidencial ao Congresso, 2 decretos e outras diversas leis que se somaram ao Estatuto.
3.4  Participantes da pesquisa

As entrevistas foram separadas em dois grupos de interesse. De um lado foram
escolhidos os formuladores, integrantes do governo, parlamentares ou atores que

ajudaram de forma participativa ou fomentadora na formulagdo. Basicamente, podemos
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dizer que esse grupo sdo os participantes “visiveis” da teoria dos multiplos fluxos do
Kingdon (1995).

Foram entrevistados 5 atores-chave nesse processo, sendo eles: a Dr? Lais de
Figueirédo Lopes que participou na ONU da elaboracdo das 62, 72 e 82 sessGes do Comité
ad hoc, de 2005 a 2006, e nos anos seguintes de 2007 em diante, do processo de
assinaturas, ratificacdo, implementacdo e monitoramento da Convencgao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo®; a ex Deputada Federal Dr2
Rosinha da Adefal do PTdoB de Alagoas, que presidiu a Frente Parlamentar Mista de
Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia no periodo de construcdo da Lei; o
Coordenador-Geral do Conselho Nacional de Promocédo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, Anderson Corréa; a Subprocuradora do Ministério Publico do Trabalho, Dr?
Maria Aparecida Gugel que fez parte do grupo de trabalho que analisou a lei a luz da
Convencao; e o Promotor de Justica do Estado do Para, Dr. Waldir Macieira que também
fez parte do grupo de trabalho da Lei.

Do outro lado foram escolhidos os participantes “invisiveis” € pessoas com
deficiéncia que usufruirdo dessa conquista de direitos.

Nesse segundo perfil, foram entrevistados: o Sr. Alison, funcionario cego do
Conade; a Sra. Naira Rodrigues, militante pelos direitos das pessoas com deficiéncia,
fonoaudiologa e especializada em atendimento familiar e inclusdo social; o Dr. Alexandre
Mapurunga, Presidente da Associacdo Brasileira para Ac¢do por Direitos das Pessoas
Autistas — ABRACA; e um estudioso académico dos direitos das pessoas com deficiéncia
na Apae de Andapolis. Além desses participantes ativos no processo, foi feito uma visita a
Apae de Anapolis onde pode-se conversar com varias mées de alunos da instituicdo e
saber mais da realidade enfrentada por elas e por seus filhos.

No primeiro grupo, procurou-se entrevistar pessoas que participaram direta ou
indiretamente na formulagdo da politica. Isso inclui ndo somente os parlamentares ou
empreendedores politicos, mas também individuos com vasto conhecimento na &rea e que
de alguma forma influenciaram o processo de entrada da demanda na agenda
governamental e na tomada de decisdo. Através da pesquisa bibliogréfica, identificou-se
esses atores, além do Grupo de Trabalho Interministerial que analisou o Projeto de Lei a

luz da Convencéo.

5 Descricéo retirada do curriculo lattes da entrevistada. Disponivel em
http://buscatextual.cnpg.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4737731Y0 Acessado em maio de 2016.



http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4737731Y0

38

A escolha dos entrevistados para o grupo dos formuladores foi feita por critérios
de relevancia. Foram escolhidos por meio da pesquisa documental que indicou os atores
envolvidos e atuantes na arena de decisdo da lei e da convencédo. Ja os entrevistados do
grupo dos militantes, académicos e pessoas com deficiéncia foram escolhidos pela
afinidade com o tema e participacao direta nas discussdes na arena politica, além das suas
percepcOes e vivéncia da realidade enfrentada.

Em suma, a percepg¢do dos atores e dos usuarios dos direitos garantidos pela LBI
¢ a construcdo de um conhecimento interpretativo da visdo de mundo desses individuos.
Ou seja, as suas vivéncias durante o processo de elaboracdo dessa normatizacdo junto
com as visdes do dia-a-dia dos usuarios sdo uma forma enriquecedora para se analisar a
Lei. Dessa maneira, a pesquisa pretende dar sentido a essas interpretacdes e sistematiza-
las em um texto cientifico (CRESWELL, 2007).
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

O objetivo principal dessa pesquisa é analisar o processo de construcdo da Lei
Brasileira de Inclusdo. Para isso foram entrevistados atores como parlamentares,
integrantes do governo e pessoas que fizeram parte do grupo de trabalho da Lei. Além
desses participantes “visiveis” conforme elencados na teoria dos Mdltiplos Fluxos de
Kingdon (1995), foram entrevistados participantes “invisiveis” do processo, COMO
militantes de movimentos sociais, representantes de organizagdes da sociedade civil e
pessoas com deficiéncia que participaram das discussdes no Congresso e em diversos
seminarios e audiéncias publicas pelo pais. Para consolidar esse trabalho exploratério de
coleta de dados qualitativa através das entrevistas, foi feita a analise de documentos tais
como pareceres, substitutivos, decretos legislativos e presidenciais, relatorios e outros
documentos que dialogam com os 15 anos de tramitacdo do projeto de lei.

Esse capitulo analisa e disserta sobre essas informacdes, tentando dar visdo ao
processo a luz da teoria. Compreender essa passagem histérica da luta dos movimentos
sociais de promocdo dos direitos das pessoas com deficiéncia é fundamental para a

consolidacdo desses direitos.
4.1  Processo legislativo e participagéo social

Desde 6 de julho de 2015, os 45 milhdes de brasileiros com algum tipo de
deficiéncia tém uma lei ordinaria que garante o cumprimento de seus direitos em ambito
nacional. A Lei n°® 13.146, de 2015, também conhecida como Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, possui 127 artigos que dialogam com as reais necessidades de inclusdo social
das pessoas com deficiéncia. Todavia, 0 processo de estabelecimento da agenda® desta
importante politica pdblica de instrumento juridico e social ndo foi coeso e harménico
entre os diversos participantes “visiveis” e “invisiveis”. A arena politica no Congresso
Nacional foi repleta de discussdes e tramitacGes importantes para a consolidacdo
participativa do estatuto.

Desde sua proposicao originaria até a sancao presidencial foram necessarios 15
anos de disputas e dialogos entre 0s movimentos sociais tradicionais mais favoraveis ao

discurso da tutela e modelo biomédico e os movimentos sociais ligados aos direitos

® Para Kingdon (1995), “uma agenda governamental ¢ uma lista de temas que sédo alvo de atencéo por parte
das autoridades em um dado momento” (KINGDON, 1995, p. 224)
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humanos e modelo social. Além desses dois segmentos sociais, participaram ativamente
da arena politica de decisdo parlamentares, membros de governo, institui¢cdes e cidaddos
influentes no tema.

Sobre esse aspecto, o entrevistado Alison (2016) aponta que

esse projeto de lei trouxe a lume todas as divergéncias que havia no
segmento. Porque havia uma disputa [...] entorno da cultura da tutela e
da perspectiva dos direitos humanos. De um lado era a cultura da tutela
defendida por segmentos tradicionais dentro do movimento por
entidades das mais antigas [...] e uma perspectiva nascente que era a
perspectiva de direitos humanos (ALISON, 2016).

O ano 2000 é uma data marcante nesse processo. Foi nesse ano que 0 entdo
Deputado Federal Paulo Paim prop6s na Camara dos Deputados o Projeto de Lei n°® 3.638
em 09 de outubro de 2000 que “institui o Estatuto do Portador de Necessidades Especiais
e da outras providéncias” (BRASIL, 2000). Essa € a primeira manifestacdo institucional
do que hoje conhecemos como Lei Brasileira de Inclusdo — Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia. Ambiguamente a esse importante ato normativo, 0s movimentos das pessoas
com deficiéncia foram radicalmente contrarios ao estatuto. A grande resisténcia dos
movimentos sociais das pessoas com deficiéncia se deu por muitos acreditarem que nao
era necessaria uma nova lei para efetivar os direitos das pessoas com deficiéncia, mas sim
que as leis existentes fossem efetivamente respeitadas.

Reforgando essa ideia, segundo a Deputada Mara Gabrilli, “a Carta Politica de
1988 constitui 0 marco delimitador da visibilidade das nossas demandas. Todavia, ainda
h& uma enorme distancia entre o que dizem a Constituicdo e as leis e a efetivacdo de
nossos direitos” (BRASIL, 2015b, p. 5)

Para Kingdon (1995), cada um dos atores e participantes envolvidos na formacao
da agenda governamental pode atuar como um incentivo ou obstaculo a tomada de
decisdo. Segundo entrevistados, movimentos sociais e uma parcela do segmento das
pessoas com deficiéncia se colocaram contrarios atuando como obstaculos ao estatuto,
enguanto boa parte dos parlamentares viam como fundamental o encaminhamento da Lei.
Ainda segundo Kingdon (1995, p. 226), “a forte oposi¢ao de um grupo de pressdo contra
um certo item o coloca no fim da lista de prioridades, ou até mesmo fora da agenda”. Ou
seja, essa forte resisténcia do setor militante das pessoas com deficiéncia no inicio do
tramite da agenda da Lei foi um dos fatores responsaveis pelo seu longo periodo de

gestacéo.
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Indo além dessa andlise, 0 autor acredita que politicos eleitos e seus assessores
sdo mais importantes no estabelecimento de uma agenda do que funcionarios publicos ou
participantes fora do governo, como os ativistas dos direitos das pessoas com deficiéncia
(KINGDON, 1995). Reconhecendo que o parlamentar Paulo Paim foi um dos principais
fomentadores dessa agenda junto ao Congresso, podemos dizer que essa proposicao
inicial foi top-down com pouca participacédo e influéncia social. Ou seja, 0s movimentos
sociais tiveram pouca participacdo na tomada de decisdo de estabelecimento da agenda
de proposicdo da Lei em 2000. O entdo Deputado Paulo Paim teria proposto, de acordo
com os entrevistados, um texto de cima para baixo, cabendo aos outros participantes do
processo fazerem oposicdo a redacdo apresentada.

Para o presidente da Associacdo Brasileira para Acdo por Direitos das Pessoas
Autistas — ABRACA, o

primeiro projeto de lei gerou muita resisténcia dos movimentos das
pessoas com deficiéncia que ndo queriam gue existisse o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia. Existia uma parte do movimento que achava
que as outras leis contra discriminag&o [...] deveriam conter o que seria
necessario para pessoas com deficiéncia [...]. O proprio estatuto em si
era segregador e ndo inclusivo. A prdpria ideia de fazer um estatuto
separado, uma lei especifica, ja segregava e ndo incluia.
(MAPURUNGA, 2016)

Sobre esse mesmo ponto de vista, a ativista Naira Rodrigues (2016), em entrevista

para essa pesquisa, disserta que

eu ndo acredito que ela (LBI) tenha sido necessaria. [...] Os direitos das
pessoas com deficiéncias estdo incluidos na Constituicdo Federal, a
gente tem arcabouco legal interessante, ndo é completo, mas é
interessante.

Contrapondo-se a ideia de que o Brasil ja possuia um arcabouco legal
fundamentado para os direitos das pessoas com deficiéncia, o Deputado Eduardo Barbosa
em seu parecer a mensagem n° 711, de 2007 reporta que

embora 0 nosso Pais tenha amplo rol de leis e decretos regulamentares
em favor das pessoas com deficiéncia, estes ndo gozam de eficicia
plena, seja porque muitos direitos encontram-se em decretos sem forca
de cogéncia, em razdo da inexisténcia de normas que imponham
sancOes aos transgressores, seja porque a grande proliferacéo de leis e
decretos se da de forma desordenada e assistematica, dificultando, ao
aplicador, a apreensdo e correta aplicacdo dos dispositivos (BRASIL,
2008a, p. 4)

Essas passagens nos mostram a dicotomia nos discursos entre a parcela das
pessoas com deficiéncia contraria ao estatuto e os parlamentares e governistas que

apoiavam a agenda.
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Na teoria de Kingdon (1995), um dos fatores do estabelecimento da agenda
governamental ¢ a identificagdo dos problemas. 1sso pode se dar através de indicadores,
feedbacks ou eventos-foco. Assim, podemos dizer que um dos problemas identificados
pelos formuladores que provocou o estabelecimento da agenda do Estatuto € justamente
a espacada e fraca legislacdo em relacdo aos direitos das pessoas com deficiéncia, como
informa o Deputado Eduardo Barbosa em seu parecer. Além disso, como indicadores,
temos o expressivo numero de 45 milhdes de brasileiros com algum tipo de deficiéncias
que enfrentam barreiras todos os dias, muitas vezes por falta de legislacao clara.

Para o Senador Romario (2015),

urge que esse expressivo segmento social, por suas desvantagens
sociais incontroversas e por sua invisibilidade historica, tenha
mecanismos eficazes de promogao, protecao e garantia de seus direitos
fundamentais (BRASIL, 2015¢).

Em entrevista a ex Deputada Federal Rosinha da Adefal (2016), ela reconhece que
para 0 empoderamento das pessoas com deficiéncia aos seus direitos é muito melhor
haver uma lei s, um texto s6, um livro so, ao invés de tantas legislacdes. Na sua visdo,
isso facilita a efetivagdo, implementacéo e a fiscalizacao de tais direitos.

Passados trés anos do primeiro projeto de lei na Camara, o parlamentar Paulo
Paim, agora Senador, propds um novo Projeto de Lei do Senado n° 6 em 18 de fevereiro
de 2003 que “institui o Estatuto do Portador de Deficiéncia e da outras providéncias”,
com texto semelhante ao primeiro projeto proposto em 2000 na Camara dos Deputados.
Esse PLS tinha como objetivo

assegurar a integracdo social e o pleno exercicio dos direitos
individuais e coletivos das pessoas acometidas por limitagdes fisicas-
motoras, metal, visual, auditiva ou multiplas, que as torne
hipossuficientes para a regular insercdo social (BRASIL, 2003, grifo
n0sso).

Mais uma vez, 0s movimentos sociais das pessoas com deficiéncia foram
contrarios a redacao deste segundo projeto devido seu texto ter um grande teor de tutela
e assistencialismo da liberdade e manifestacdo dos seus direitos.

Novamente, Naira Rodrigues (2016) aponta que

a primeira proposta do estatuto promovia mais a tutela do que a garantia
de direitos. Uma parcela muito grande dos movimentos das pessoas
com deficiéncia foi contraria a essa questdo do estatuto. NOs
conseguimos segurar durante um tempo porque nao havia participacéo
social nenhuma (RODRIGUES, 2016)
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Podemos destacar duas palavras na descri¢cdo do PLS n° 6, de 2003: integracdo e
hipossuficiente. O conceito de integracdo da pessoa com deficiéncia, por mais abrangente
que seja, ¢ um conceito considerado excludente. A “integragdo” remete a condi¢do de
uma falsa inclusdo da pessoa com deficiéncia devido a ndo ser garantida sua plena
convivéncia com igualdade com as demais pessoas. Ja o termo “hipossuficiente” tem
como significado uma “pessoa que ¢ pobre na acepgao legal do termo e que faz jus ao
beneficio da assisténcia judiciaria gratuita, ou daquele que, por razdes econémicas ou
técnicas, ndo tem como fazer prova dos fatos constitutivos de seu direito” (FERREIRA,
2010). Essa descricdo nos mostra 0 quanto essa proposi¢do originaria tinha um carater de
modelo medico da pessoa com deficiéncia, além de teor de tutela e de incapacidade plena
da concepcao e promocao dos proprios direitos. Essa foi uma das grandes resisténcias ao
projeto. O que as pessoas com deficiéncia queriam era a plena efetivacdo dos seus direitos
e de sua capacidade social sem a necessidade de tutela.

No parecer do Senador Flavio Arns ao PLS n° 6, de 2003, ele reconhece que

No plano constitucional, a tutela da pessoa com deficiéncia esparge-se
ao longo de todo o Texto, do preAmbulo ao Ato das Disposigdes
Constitucionais Transitorias — ADCT, ora tutelando a pessoa com
deficiéncia enquanto ser humano [...], ora especificando sua condicéo
enquanto pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2006b)

Concomitante a esse processo, estavam comecando as discussdes em ambito
internacional sobre a Convencdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu
Protocolo Facultativo no Comité Ad Hoc das Nac¢des Unidas. Isso influenciou diretamente
o tramite dentro do parlamento brasileiro, travando a pauta. Os movimentos sociais,
primeiramente, ndo queriam um texto de lei com um carater assistencialista e tutelador
como foi proposto, e, em segundo lugar, eles queriam que a lei esperasse a convencdo
para que sua redacdo entrasse em consonancia com as deliberacdes internacionais do
tratado.

Para a entrevistada Lais Lopes (2016), houve

um pacto politico entre Conade, Governo federal, liderangas da
sociedade civil e os principais parlamentares envolvidos no assunto
para que a gente sobrestasse o tramite do estatuto da pessoa com
deficiéncia e focasse as energias do pais para participar do processo de
elaboracéo do tratado (LOPES, 2016).

Devido a essa grande resisténcia por parte das pessoas com deficiéncia, os dois
projetos de lei; o PL n° 3.638 de 2000 na Camara, e 0 PLS n° 6 de 2003 no Senado ficaram

parados nas suas respectivas Casas até 2006.
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Reforcando essa ideia, o Dr. Waldir Macieira, que participou do grupo de trabalho
da lei, entende que “o segmento foi contrario a esse chamado estatuto e foi feito uma
pressao politica dos movimentos para que esse projeto fosse engavetado” (MACIEIRA,
2016)

Passados alguns anos dessa primeira etapa de discussdo, a exemplo do ano de
2000, o ano de 2006 é uma data ainda mais importante para o segmento das pessoas com
deficiéncia. Neste ano é homologada pela Assembleia Geral das Nac¢des Unidas, em Nova
York, a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo.

A preocupagéo com a garantia de direitos humanos teve como marco a Declaragao
Universal dos Direitos Humanos, em 1948, logo apds um longo periodo de guerras que
deixaram milhares de soldados e civis mutilados e deficientes. A consolidacéo da garantia
dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia foi justamente com a homologagéo do
tratado internacional da Convengéo sobre os Direitos da Pessoas com Deficiéncia e seu
Protocolo Facultativo da ONU, em 2006. Vale ressaltar que entre essas datas tivemos
outras manifestacdes de apoio aos direitos humanos adquiridos por esse segmento da
sociedade, a saber: a Declaracao dos Direitos das Pessoas Deficientes, em 1975 e 0 Ano
Internacional da Pessoa Deficiente, em 1981.

Com essa janela de oportunidade aberta para questdes de direitos humanos das
pessoas com deficiéncia, o Congresso brasileiro voltou a discutir em 2006 os dois projetos
de lei propostos pelo parlamentar Paulo Paim.

A luz da literatura, podemos dizer que o parlamentar Paulo Paim atuou como um
empreendedor politico nesse processo de criacdo e retomada das discusses em 2006.
Para Kingdon (1995), identificamos um empreendedor politico em trés situacdes: quando
tentam colocar suas preocupacdes no topo da agenda, quando promovem suas propostas
favoritas durante um processo de amaciamento do sistema e quando fazem as conexdes
entre os fluxos. Diante disso, podemos ver a atuacdo do Senado Paulo Paim praticamente
em todas as trés situacdes. Por ter sido o primeiro parlamentar a propor duas vezes um
projeto de lei que reunisse toda a legislacdo para pessoas com deficiéncia, o senador tenta
colocar suas preocupacdes com o tema no topo da agenda. Apds a Convencao, o resgate
dos textos propostos por Paim, em 2000 e 2003, foi uma promocéo de suas propostas
durante o amaciamento do sistema. E por fim, pela sua posi¢do parlamentar, o senador
participou ativamente das conexdes entre os fluxos do problema, politica e politica

publica.
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Figura 2: Multiplos fluxos e o estabelecimento da agenda da LBI

FLUXO DOS FLUXO DAS FLUXO DA
PROBLEMAS: POLITICAS PUBLICAS: POLITICA:
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Senador Paulo Paim

JANELA DE OPORTUNIDADE POLITICA Empreendedor-politico

Aprovacao com status de emenda constitucional da Convencgdo
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiénciada ONU em 2008

Retomada do processo de tramitacdo da
LBI a luz da Convengao

Fonte: Elaboracéo propria

Em suma, o estabelecimento da agenda da Lei Brasileira de Inclusdo passou por
um periodo de inquietacdo social com a identificacdo do problema que era a falta de
legislacdo especifica e uma lacuna juridica ao tema na visdo de alguns atores, alem do
expressivo nimero de 45 milhdes de brasileiros com algum tipo de deficiéncia. No fluxo
da politica, o tema suprapartidario deu um carater democratico a disputa politica, embora
tenha ocorrido diversos embates entre os atores. E por fim, no fluxo da politica pablica,
a lei em si é a alternativa que essas decisdes e estabelecimento da agenda proporcionaram
de direitos humanos.

Esses trés fluxos da lei foram viabilizados através da janela de oportunidade criada
pela Convengéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e o papel do Senador Paulo
Paim como empreendedor politico dentro do congresso.

O PL n° 3.638, de 2000, oriundo da Camera dos Deputados foi destinado a
Comissao Especial tendo a relatoria o Deputado Celso Russomanno e aprovado na forma
de Substitutivo em 13 de dezembro de 2006 (BRASIL, 2006a).

O PLS n° 6, de 2003, oriundo do Senado Federal, possuia 62 artigos quando foi
proposto. No mesmo ano, o Senador Paulo Paim propds um segundo Projeto de Lei do

Senado n°® 429, de 2003 com alguns artigos a mais. Com a aprovacao do requerimento n°
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651, de 2004, esse segundo PLS foi retirado. Em 11 de maio de 2005, o PLS n° 6, de 2003
foi destinado a Comisséo de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa (CDH), onde
foi dada a relatoria ao Senador Flavio Arns’. Apds um primeiro debate com entidades,
Orgdos publicos e especialistas na area, o relator forneceu a sociedade civil uma Minuta
Preliminar do Substitutivo ao PLS n° 6, de 2003 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).
Essa minuta foi discutida no Seminario Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, no dia 29 de
marco de 2006. Posteriormente ao seminario, foram analisadas as varias propostas de
texto e manifestacfes sendo apresentado em audiéncia publica na Comisséo de Direitos
Humano e Legislacdo Participativa em conjunto com a Comissdo de Assuntos Sociais
uma nova minuta. O objetivo da anélise dessa nova minuta do substitutivo na audiéncia
publica era a discussao do texto aos olhos da Convencdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia homologada pela Assembleia Geral das NacBes Unidas no dia 13 de
dezembro de 2006.

Em seguida a esse processo, foi apresentado o Substitutivo ao PLS n° 6, de 2003
a Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa. Inicialmente, o PLS tinha
62 artigos. Seu Substitutivo foi entregue ao plenario do Senado contendo 287 artigos
divididos em 2 (dois) Livros: Parte Geral e Parte Especial. I1sso nos mostra o quanto
estavam defasados, em termos sociais e de promogéo de direitos, 0s primeiros projetos de
lei propostos no inicio da década e o quanto a sociedade civil tinha a contribuir para a
discussdo. O Substitutivo do relator Senador Flavio Arns foi aprovado no dia 12 de
dezembro de 2006.

Seguindo o tramite legislativo, ap6s a aprovacdo no Senado, o Substitutivo ao PLS
n® 6, de 2003 foi encaminhado a Casa Revisora, a Camara dos Deputados, como Projeto
de Lei n° 7.699, de 2006 que “institui o Estatuto do Portador de Deficiéncia e da outras
providéncias” (BRASIL, 2006c).

Durante esses 6 anos iniciais de tramitacdo do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
foram feitos diversas proposta, paralelamente, no Congresso Nacional. Por forca
regimentar, todas elas foram apensadas ao PLS n° 6, de 2003, agora PL n° 7.699, de 2006.
Diante disso, tal proposicao possui 313 projetos de lei apensados, inclusive o PL n° 3.638,
de 2000 que foi a primeira manifestacdo institucional do Estatuto da Pessoa com

Deficiéncia.

7 Parecer do Relator Flavio Arns disponivel em:
<http://www.senado.leg.br/atividade/rotinas/materia/getPDF.asp?t=24353&tp=1> Acessado em: maio de
2016
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4.2  Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo

Facultativo

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo é o primeiro tratado internacional sobre direitos humanos do século XXI
aprovado pela Assembleia Geral das NacGes Unidas.

Anterior a esse tratado, houve outras convencdes e pactos para a promogao dos
direitos humanos, a saber: Declaracdo Universal de Direitos Humanos (1948), a
Convencao para a Prevencdo e Repressdao do Crime de Genocidio (1948), a Convencéo
Internacional sobre a Eliminagéo de todas as formas de Discriminacdo Racial (1965), o
Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos (1966), o Pacto Internacional sobre
os Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais (1966), a Convencao contra a Tortura e
outros tratamentos ou Penas Cruéis, Desumanas ou Degradantes (1984), a Convengéo
sobre a Eliminacdo de Todas as Formas de Discriminacdo contra a Mulher (1979) e a
Convencdo sobre os Direitos da Crianga (1989) (LOPES, 2009).

Embora haja esse vasto rol de tratados sobre os direitos humanos, segundo
entrevistados, 0 mais importante instrumento normativo para a garantia, promocao e
protecdo dos direitos das pessoas com deficiéncia € a Convengdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo. A propria Lei n° 13.146, de 2015 —
Lei Brasileira de Inclusdo traz no artigo 1°, paragrafo unico que ela “tem como base a
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo”
(BRASIL, 2015¢)

Segundo Maria Aparecida Gugel (2016), em entrevista, “o carater ou natureza
constitucional da Convencdo é o principal motor para o processo de tramitacdo e
formulacdo da LBI”. A Convengdo segundo muitos entrevistados foi um processo
institucional em &mbito internacional que serviu como catalizador ao processo de
tramitacdo do Estatuto.

Analisando essa ideia, a Convencdo atuou de diversas formas no processo de
tramitacdo da lei. Anterior ao tratado havia uma resisténcia a essa agenda politica que
praticamente arquivou a pauta. Apds a ratificacdo da Convencéo, o processo foi retomado
culminando na sanc¢do em 2015. Ponderando esse processo junto com a teoria, no Brasil,
a Convencdo atuou como uma janela politica para a conexdo dos fluxos problema

(necessidade de uma lei), politica (negociagdo do tema suprapartidario) e politica publica
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(a Lei Brasileira de Inclusdo que garante e promove os direitos das pessoas com

deficiéncia).
4.2.1. O tramite da Convencao e seu Protocolo Facultativo

Sobre presséo da sociedade civil internacional, as Nagbes Unidas criaram um
Comité Ad Hoc que realizou 8 sessBes entre 2002 e 2006 para ouvir e deliberar as
demandas desse segmento social. Em 13 de dezembro de 2006, a Assembleia Geral da
ONU homologou a Convengdo e seu Protocolo Facultativo que s6 entrou em vigor em 3
de maio de 2008 quando ultrapassou 0 minimo de 20 ratificacdes dos Estados-Partes.

O Brasil assinou a Convencao e seu Protocolo Facultativo em 30 de margo de
2007. No mesmo ano, a Presidéncia da Republica encaminhou ao Congresso Nacional
através da Mensagem n° 711, de 26 de setembro de 2007 seu interesse em ver a
Convencdo aprovada com quoérum qualificado e incorporada “ao ordenamento juridico
brasileiro com equivaléncia a emenda constitucional, em consonancia com o dispositivo
do §3° Artigo 5° da Constituicao da Republica Federativa do Brasil”. (BRASIL, 2007, p.
2)

De acordo com a Constituicdo Federal de 1988, o Congresso Nacional tem
competéncia exclusiva de aprovar tratados internacionais de direitos humanos. O 83 do
Artigo 5° da Constituicdo Federal explica que:

Os tratados e convenc@es internacionais sobre direitos humanos que
forem aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos,
por trés quintos dos votos dos respectivos membros, serdo equivalentes
as emendas constitucionais. (BRASIL, 1988)

A mensagem n° 711, de 2007 foi recepcionada pela Camara dos Deputados que
abriu Comissdo Especial no dia 23 de novembro de 2007 para apreciar a matéria. O relator
do processo foi o Deputado Eduardo Barbosa®. A mensagem foi aprovada em plenario no
dia 28 de maio de 2008, agora na forma de Projeto de Decreto Legislativo n® 563, de
2008.

Seguindo para o Senado, a Comisséo de Relagdes Exteriores e de Defesa Nacional
passou a tratar da matéria, agora como Projeto de Decreto Legislativo n° 90, de 2008. O
relator destinado foi o Senador Eduardo Azeredo. Em seu parecer, o senador reconhece

como objetivos da Convengdo “promover, proteger e assegurar o exercicio pleno e

SBRASIL. CAMARA DOS DEPUTADOS. 2008a. Relator: Eduardo Barbosa. Disponivel em:
<http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/prop _mostrarintegra?codteor=573709&filename=PPP+1+%
3D%3E+MSC+711/2007>Acessado em: maio de 2016



http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=573709&filename=PPP+1+%3D%3E+MSC+711/2007
http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=573709&filename=PPP+1+%3D%3E+MSC+711/2007
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equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por parte de todas as
pessoas com deficiéncia e promover o respeito pela sua dignidade” (BRASIL, 2008d, p.
2).

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo foi aprovado no Congresso Nacional, no dia 9 de julho de 2008, pelo Decreto
Legislativo n° 186, de 2008.

Apos a aprovacdo do Congresso, 0 Presidente da Republica nas suas atribuigdes
que Ihe confere o artigo 84, inciso 1V da Constituicdo Federal promulgou a Convencéo e

seu Protocolo Facultativo através do Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2008.

4.3 O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia ap6s a Convencao

A Convencdo e seu Protocolo Facultativo foi incorporada ao ordenamento juridico
brasileiro com forca de emenda constitucional por ter sido aprovada no Congresso com
quorum qualificado em ambas as Casas entre 2008 e 2009. Esse fato obrigou o arcabouco
legal do pais a se adaptar aos novos principios e diretrizes consolidados pela Convencéo.

Diante disso, muitos entrevistados discorreram que a LBI teve duas vertentes
principais: reunir em uma lei s6 todo o arcabouco juridico brasileiro no tema das pessoas
com deficiéncia; e dar harmonia juridica ao texto da Convencao a nossa legislacéo.

Para Lopes (2016), foi necessario dar encaminhamento a lei apds a aprovacéao da
Convencéo

por que ainda faltava dentro do ordenamento locupletar algumas
lacunas, completar alguns espacos em brancos dentro da norma com
comando operativo tanto para administracdo publica, operadores do
direito dentro do Poder Judiciario, Ministério Publico, Defensoria,
advogados, juizes, como também deixar claro para a populagdo com
deficiéncia o seu direito e as possibilidades de o exigir (LOPES, 2016).

Em 2006, apds a aprovacao do Substitutivo ao PLS n° 6, de 2003 no Senado e seu
encaminhamento a Camara como PL n° 7.699, de 2006, o processo de tramitacdo ficou
um longo periodo inativo. Isso se deu pela necessidade de aprovacao da Convencao antes
do Estatuto.

Cinco anos depois da homologacao da Convencédo na Assembleia Geral da ONU,
0 Congresso Nacional voltou a discutir a matéria. Em 2011, foi criada a Frente
Parlamentar Mista de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, presidida pela
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Deputada Rosinha da Adefal. A principal tarefa da Frente Parlamentar era discutir o texto
do PL n°7.699, de 2006 (PLS n° 6, de 2003) a luz da Convencao.

Era fundamental realinhar o texto do projeto de lei as consideracdes da
Convencdo, ja que o tratado internacional trouxe, além de normativos, principios e
disposicdes, uma mudanca de paradigma da concepcdo juridica e social da pessoa com
deficiéncia. Anteriormente, 0 modelo biomédico de cuidados da pessoa com deficiéncia
delimitava o discurso a lesdo e a patologia do individuo, indicando uma falta de
capacidade da pessoa com deficiéncia de desenvolver seu potencial por causa do
infortuno corpo lesionado. A Convencdo mudou o paradigma e implementou o modelo
social que aponta para a sociedade as falhas atitudinais, estruturais e culturais que criam
barreiras que ndo permitem as pessoas com deficiéncia desenvolverem suas capacidades
plenas e reivindicarem seus direitos. “Ou seja, a deficiéncia passa a ser vista como uma
questdo social e, como tal, demanda a adocao de medidas necessarias a eliminagéo dessas
barreiras e a garantia plena de inclusdo social” (BRASIL, 2015b, p. 8)

Um dos fluxos de Kingdon (1995) para a tomada de deciséo € o da politica. De
acordo com o autor, na dindmica da politica “os participantes constroem consenso pPor
meio de negociagdo” (KINGDON, 1995, p. 229). Dentro do parlamento, a Lei obteve
uma grande aprovacao de seus membros. O jogo politico por meio da negociacao nao foi
tdo acirrado quanto outras pastas, ja que para muitos atores e entrevistados o tema era
suprapartidario. Diante disso, podemos observar a atuacdo de varios politicos de partidos
diferentes como: o Senador Paulo Paim, do PT/RS; o Senador Flavio Arns, do PT/PR; o
Senador Romaério, do PSB/RJ; o Deputado Eduardo Barbosa, do PSDB/MG; a Deputada
Mara Gabrilli, do PSDB/SP; a Deputada Rosinha da Adefal, do PTdoB/AL; o Deputado
Celso Russomanno, do PRB/SP, além dos diversos parlamentares que propuseram mais
de 300 projetos que foram apensados ao texto final.

No ano seguinte a criacdo da Frente Parlamentar, em 2012 foi instituido pela
Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SDH/PR) o Grupo de
Trabalho (GT) com duracdo de seis meses com objetivo de analisar o projeto de lei junto
com a Convencéo, além de dar subsidios para a tomada de decisdo. O Grupo de Trabalho
foi criado por meio da Portaria SDH/PR n°® 616, de 16 de maio de 2012.

Uma das maiores preocupacgdes do segmento das pessoas com deficiéncia era o
retrocesso com a nova lei de direitos ja adquiridos.

De acordo com a entrevistada Rosinha da Adefal (2016),
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houve no inicio, no periodo logo no inicio, uma grande mobilizacdo
contréaria. Muitos acharam que o Estatuto iria retroceder, e era aquele
medo que a gente tinha. Se a gente queria avancar, mas ndo queria
perder, entdo levar tudo aquilo de novo para discutir no Congresso era
um risco realmente que a gente ndo sabia o que podia acontecer e outros
dizem até que o Estatuto vinha para tutelar, mas a gente ndo precisava
de tutela, a gente podia falar por nds mesmos (ROSINHA, 2016).

Diante dessa preocupacao, o primeiro ato do GT foi atestar seu compromisso em
jamais retroceder direitos adquiridos das pessoas com deficiéncia. Em 02 de agosto de
2012, o GT emitiu uma “Carta Compromisso” assinado por seus membros® & sociedade
civil reiterando esse compromisso.

Como metodologia de trabalho, as reunibes do GT eram antecedidas por uma
andlise dos relatorios da 12, 22 e 32 Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e dos relatérios dos cinco encontros regionais promovidos pelo Conade em
2009 para discutir o tema.

Visando otimizar a redacdo final do Substitutivo que o GT iria apresentar ao
Congresso, foi dividido em grupos de 5 membros para comecar o texto.

A Comissdo de Redacdo foi composta pelos seguintes membros: Dr?
Maria Aparecida Gugel, Dr. Waldir Macieira da Costa Filho, Dr. Luiz
Alberto David Araujo, Sr. Roberto Paulo do Vale Tiné e um
representante do Congresso Nacional, sendo assessorados pela Dr?
Aline Albuquerque Sant’anna de Oliveira e Dr* Raquel de Souza Costa.
(BRASIL, 2013, p. 38)

Ao final das consideragbes do GT, a Ministra Maria do Roséario que chefiou o
grupo, entregou ao Presidente da Camara, Deputado Henrique Eduardo Alves, e para o
Presidente do Senado, Senador Renan Calheiros, no dia 4 de junho de 2013 a minuta de
proposta de Substitutivo ao PL n° 7.699, de 2006 (PLS n° 6, de 2003).

Recepcionada a minuta na Camara dos Deputados, Casa responsavel pela analise
do projeto de lei naquele momento, foi dada a relatoria a Deputada Mara Gabrilli. Antes
de proferir seu parecer, a relatora disponibilizou a minuta de Substitutivo proposto pelo
GT no portal e-democracia’®.

Dando énfase a transparéncia do processo, a Deputada Mara Gabrilli afirma que

a proposta de Substitutivo do Grupo de Trabalho, que constitui a base
do texto que ora apresentamos ao Plenério, foi amplamente discutida
por diversos segmentos da sociedade civil. Além da disponibilizacdo

® Os membros do Grupo de Trabalho foram nomeados por Portaria da SDH/PR no dia 27 de setembro de
2012. A lista completa com os nomes dos titulares e suplentes encontra-se anexada nesse documento.

100 e-Democracia é um portal da Camara dos Deputados destinado a dar maior transparéncia e
participagdo social para o cidaddo. Disponivel em: <http://edemocracia.camara.gov.br/> Acessado em: m
aio de 2016.
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pelo e-democracia, muitas contribuicbes também nos foram
apresentadas em eventos, por mensagens eletrénicas ou em visitas ao
nosso gabinete (BRASIL, 2015b, p. 10).

Além desse esforco de transparéncia e participacao social, a Frente Parlamentar
Mista de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e outros participantes no
processo realizaram diversas audiéncias para discutir a minuta do GT.

Segundo o parecer da Deputada Mara Gabrilli, foram realizados ao todo oito
audiéncias publicas abrangendo todas as regides do pais*®.

Em 5 de marco de 2015, foi aprovada a Subemenda Substitutiva Global da relatora

Mara Gabrilli no Plenério da Camara.

11 A lista com as datas, locais e responsaveis pelas audiéncias pUblicas encontra-se em anexo neste
documento.
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Figura 3: Tramite institucional da Lei Brasileira de Inclusdo

Senado Federal

Apresentacdo do PLS n2 6, de 2003 pelo
Senado Paulo Paim (PT/RS)

Substitutivo ao PLS n2 6, de 2003 na
Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo
Participativa pelo Relator Sen. Flavio Arns
Aprovadoem 12 de dezembro de 2006

Substitutivo da Camara dos Deputados
(SCD) n2 4, de 2015 a0 PLS n2 6, de 2003 (PL
n?2 7.699, de 2006, na Camara) pelo Relator
Sen. Romario

Votacdo simbalica no dia 10 de junho de
2015. Sim: 50 votos Ndo: 0

Aprovacao no Congresso Nacional com quérum qualificado (Decreto Legislativo n2 186, de
2008) e Promulgacdo pelo Presidente da Replblica (Decreto n2 6.949, de 2008) da
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo

Presidéncia da Republica
Sancdo presidencial da Lei Brasileira de Inclusdo — Lei n? 13.146, de 2015
Sancionada em 6 de julho de 2015

Camara dos Deputados

Apresentacdo do PL n2 3.638, de 2000 pelo
Deputado Paulo Paim (PT/RS)

Substitutivo ao PL n? 3.638, de 2000 na
Comissdo Especial pelo Relator Dep. Celso
Russomano

Aprovado em 13 de dezembro de 2006

PL n2 7.699, de 2006

Recepcdo na Casa revisora no dia 21 de
dezembro de 2015 o Substitutivo PLS n2 6,
de 2003 e seus 313 apensados inclusive o PL
n2 3.638, de 2000

Substitutivo da Camara dos Deputados ao
PL n2 7.699, de 2006 pela Relatora Dep.
Mara Gabrilli

Aprovado em 05 de margo de 2015

Fonte: Elaboracdo propria

De volta ao Senado Federal, agora como Substitutivo da Camara dos Deputados

(SCD) n° 4, de 2015, a matéria foi recepcionada na Comissdo de Direitos Humanos e

Legislacdo Participativa com a relatoria destinada ao Senador Romério. Vale ressaltar

que esse texto final do SCD n° 4, de 2015 alterou 23 leis em vigor demonstrando sua

complexidade e inovacdo ao sistema juridico brasileiro. O parecer do relator Senador

Romario foi aprovado na comissao em 3 de junho de 2015.
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Em votacdo simbolica, a redacédo final do SCD n° 4, de 2015 que “institui a Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) ”
foi aprovada no Plenario do Senado com 50 votos “SIM” e 0 votos “NAO” no dia 10 de
junho de 2015.

Encaminhada a pauta para a Presidéncia da Republica, o texto foi sancionado no
dia 6 de julho de 2015 se tornando um marco para a garantia e promocéo dos direitos dos
45 milhdes de brasileiros com deficiéncia.

Para muitos participantes, o texto da lei ndo estava pronto para ser votado. O
préprio relator Senador Romario diz em plenario que

Estou convencido de que temos aqui um texto muito bom. Embora,
passivel, no futuro, de algumas melhorias. Um texto cuja discusséo ja
se arrastou por 12 longos anos, durante 0s quais, as pessoas com
deficiéncia ndo puderam usufruir dos beneficios decorrentes da sua
adogdo. Compete-nos, portanto, [...] decidir se vamos aceitar 0 muito
bom ou se vamos ficar mais 12 anos discutindo em busca do 6timo, e
talvez ndo consigamos alcanga-lo.*2

Em suma, diante do questionamento do relator Romario, a garantia dos direitos
humanos é uma construcdo ininterrupta que sempre exigira de todos seus operadores
empenho na fiscalizag&o e atualizag¢do dos conceitos. Com a LBI néo € diferente, a entrada
da lei em vigor é s6 um passo da luta por direitos, um longo passo, porém ainda ha muitos

a serem dados para a consolidacdo e inclusdo plena desse segmento social.

12 Discurso do Senador Romario no plenario do Senado Federal no dia 11 de junho de 2015. BRASIL.
Senado Federal. Diario do Senado Federal. Ano LXX n° 087. 11 de junho de 2015 p. 256-267. Disponivel
em
http://legis.senado.leg.br/diarios/BuscaPaginasDiario?codDiario=19517&seqPaginalnicial=256 &seqPagi
naFinal=267 Acessado em: maio de 2016



http://legis.senado.leg.br/diarios/BuscaPaginasDiario?codDiario=19517&seqPaginaInicial=256&seqPaginaFinal=267
http://legis.senado.leg.br/diarios/BuscaPaginasDiario?codDiario=19517&seqPaginaInicial=256&seqPaginaFinal=267
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A Lei Brasileira de Inclusdo — Lei n°® 13.146, de 2015 é uma importante politica
publica de instrumentalizacéo juridica dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia
que levou 15 anos para ser consolidada. Esse processo teve a participacédo de diversos
atores fomentadores da lei e outros criticos. Essa disputa politica e social legitima a luta
por inclusdo desse segmento social e empodera essa grande parcela da populacado
brasileira dos seus direitos.

A discussdo dos direitos humanos para esse segmento social comegou no inicio
dos anos 2000. Porém, devido a complexidade do tema e a enorme variedade de
demandas, a legislacdo brasileira somente adequou seu arcabouco juridico para as reais
necessidades das pessoas com deficiéncia em julho de 2015.

Diante disso, o Brasil tem hoje uma das leis mais avancadas em relacdo a
promocdo e garantia dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia. Porém esse
processo ndo foi simples, nem coeso. Com a maxima, nada sobre nos, sem nds, o0s
movimentos de e para pessoas com deficiéncia lutaram e dialogaram durante os 15 anos
de tramitacdo da Lei Brasileira de Inclusdo para que ela servisse verdadeiramente aos
propositos aos quais foi idealizada.

O conhecimento desse longo processo institucional pode ser interessante para dar
voz a esse publico que por demasiado tempo foi esquecido pela sociedade e pelas politicas
publicas. Este trabalho académico ilustra essa passagem histdrica da luta desses
individuos, esmiucando o processo de tomada de decisao e tramitacdo a luz da literatura.

Com a pesquisa, constatou-se uma divergéncia entre os parlamentares que
propuseram a lei e 0s movimentos sociais e outros atores ligados ao paradigma de modelo
social de inclusdo e direitos humanos. Os primeiros textos propostos da lei tinham uma
carga muito assistencialista e de tutela. Para esses movimentos era inadmissivel uma
redacdo com essa carga de retrocesso, ja que eles lutavam por maior espaco na vida social
e ndo por uma legislacdo que legitimasse a hipossuficiéncia do individuo com deficiéncia.

Além disso, a origem da lei se confunde entre dois periodos. O primeiro é entre
2000 e 2006 com as primeiras proposices da lei pelo Deputado Paulo Paim. Essa
primeira proposi¢do era uma tentativa de reunir em uma lei s0 todos os direitos das
pessoas com deficiéncia. Devido a grande resisténcia dos setores militantes, a lei nesse

periodo foi praticamente arquivada. O segundo periodo que fomentou a cria¢éo da lei foi
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apos a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo que foi homologada pela ONU em 2006 e ratificada por mais 153 paises até
2009. Esse evento teve fundamental importancia no processo, servindo como uma janela
de oportunidade politica para a retomada da discussdo em 2011 e como um texto
norteador para a redacdo final da LBl em 2015.

Além de entender como se deu da construcdo dessa importante politica pablica de
garantia de direitos, procurou-se analisar o periodo apds a sancdo da lei. No inicio da
pesquisa, queria se entender a visdo global do publico alvo quanto a aplicagdo e
cumprimento do estatuto. Entretanto, o vasto universo de pessoas com deficiéncia
inviabilizou essa coleta de dados quantitativa, além do pouco tempo disponibilizado para
realizacdo da pesquisa.

Nesse sentido, para os entrevistados da pesquisa, a lei esta em um periodo de
adaptacdo social. Ou seja, ela ainda estd sendo estudada e provocada para, depois,
podermos ter claramente suas dimensdes de efetivacdo de direitos.

Nessa visdo, para Alexandre Mapurunga (2016), em entrevista

Eu acho que a lei esta fomentando uma série de discussdes com relacdo
a capacidade legal, [...] certamente, embora a gente talvez ndo consiga
enxergar agora por que é muito recente, mas isso vai ter um impacto
‘monstruoso’ na vida das pessoas com deficiéncia ao longo prazo
(MAPURUNGA, 2016).

Uma das percepc¢des que pudemos encontrar através dessa pesquisa, € que a LBI
trouxe a discussao para 0 campo pratico. Antes, os debates muitas vezes se restringiam
aos paradigmas e conceitos. Agora, a lei executou no ordenamento juridico a necessidade
pratica de resolucdo de conflitos e garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Um exemplo que retrata essa afirmacdo é a acdo de inconstitucionalidade que a
Confederagdo Nacional dos Estabelecimentos de Ensino (Confenen) entrou no Superior
Tribunal Federal (STF) para repassarem 0s custos extras que terdo com alunos com
deficiéncia para os proprios alunos e pais. A LBI traz claramente no artigo 28, § 1° que
sdo vedadas as instituicdes privadas de ensino, a cobranca de valores adicionais em
virtude da condicao fisica, sensorial, mental ou intelectual do aluno (BRASIL, 2015c).

Em entrevista a maes de alunos com deficiéncia da Apae de Anapolis (2016), antes
da lei, os estabelecimentos de ensino sequer aceitavam matricular seus filhos. Agora, a
lei os obriga, e veda qualquer custo adicional para isso. Sendo assim, a LBI, embora ainda

seja recente para vermos o real impacto dela na sociedade, ja provoca o debate no tema e
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legitima os acordos internacionais feitos na Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia.

Em suma, a Lei Brasileira de Inclusdo dormitou por muitos anos no Congresso
Nacional e teve a atuacdo de diversos atores durante o processo. E claro que o processo
de concepcéo da lei foi desafiador, poréem muito necessario para 0 empoderamento das
pessoas com deficiéncia aos seus direitos.

Ainda é dificil perceber a extensdo desse importante ato normativo. O pouco
tempo de entrada em vigor limita essa visao, no entanto é indiscutivel o avanco social e
o reparo aos direitos humanos negados por tantas décadas a essa gigantesca “minoria” de

45 milhdes de brasileiros.
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APENDICES

Apéndice A — Roteiro de pesquisa para os formuladores e integrantes do governo

1.

De acordo com a sua experiéncia, por que foi necessario normatizar os direitos das

pessoas com deficiéncia através da LBI?

Como se deu a participagdo social no processo de formulacdo da Lei Brasileira de

Incluséo? As OSCs foram ouvidas? De que forma?

Como a sociedade civil contribuiu para a construcdo e consolidacdo da lei? Que

outras instituicGes colaboraram para o processo?

Na sua opinido, qual a importancia da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia da ONU, para o processo de tramitacdo do estatuto? Houveram outros

processos institucionais que influenciaram a lei?

Quais atores (deputados, senadores, conselheiros etc.) mais se destacaram na
construcdo e consolidacdo da LBI? Suas participacdes foram decisivas? De que

forma?

Como foi a participacdo do Conade no processo de construcdo do estatuto? Ele

conseguiu representar as demandas das pessoas com deficiéncia? De que forma?

Vocé acha que com a entrada da lei em vigor, os direitos humanos das pessoas com

deficiéncia estdo sendo mais respeitados? Por qué? O que ainda deve ser feito?
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Apéndice B — Roteiro para o publico-alvo/ sociedade civil/ militantes no tema

1. De acordo com a sua experiéncia, por que foi necessario normatizar os direitos das

pessoas com deficiéncia através da LBI?

2. Como se deu a participacdo social no processo de formulacédo da Lei Brasileira de

Incluséo? As OSCs foram ouvidas? De que forma?

3. Como foi a participacdo do Conade no processo de construgdo do estatuto? Ele

conseguiu representar as demandas das pessoas com deficiéncia? De que forma?

4. Quais instituicdes ou pessoas (OSCs, empresas, etc.) mais se destacaram na

construcdo e consolidacdo da LBI? Suas participacdes foram decisivas?

5. Na sua opinido, qual a importancia da Convengéo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia da ONU, para o processo de tramitacdo do estatuto? Houveram

outros processos institucionais que influenciaram a lei?

6. Vocé acha que com a entrada da lei em vigor, os direitos humanos das pessoas com

deficiéncia estdo sendo mais respeitados? Por que? O que ainda deve ser feito?

7. Quais transformac6es vocé percebeu com a entrada da lei em vigor
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ANEXO

Anexo A — Lista dos Membros iniciais do Grupo de Trabalho de anélise da Lei.

VI.

VII.

VIII.

XI.

XII.

XII1.

XIV.

XV.

XVI.

Senador Luiz Lindbergh Farias Filho - titular e Melissa Terni Mestriner -
assistente parlamentar — suplente

Senador Paulo Renato Paim - titular e Luciano Ambrdsio Campos - assistente
parlamentar — suplente

Senador José Wellington Barroso de Araujo Dias - Wellington Dias - titular e José
Ronald Pinto - assistente parlamentar — suplente

Deputada Roseane Cavalcante de Freitas - Rosinha da ADEFAL - titular e Rita de
Céssia Tenorio Mendonca - secretéria parlamentar — suplente

Deputado Eduardo Luiz Barros Barbosa - titular e Luiz Ricardo Modanese Santos
- secretério parlamentar - suplente;

Deputado Walter da Rocha Tosta - titular e Ricardo Rosech Morato Filho -
secretario parlamentar - suplente;

Antonio José do Nascimento Ferreira - Secretario Nacional de Promocao dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia e titular e Laissa da Costa Ferreira - Chefe de
Gabinete da Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia - suplente;

Roberto John Goncalves da Silva - Diretor de Politicas Tematicas da Secretaria
Nacional de Promogéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - titular e Raquel
de Souza Costa - Assessora da Secretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia - suplente;

Aline Albuquerque Sant'anna de Oliveira - titular - Assessora da Secretaria
Executiva e Enio Manoel Cardoso Junior - suplente - Assessor da Secretaria
Executiva;

Moisés Bauer Luiz - Presidente do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (Conade);

Roberto Paulo do Vale Tiné - Conselheiro do Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (Conade);

Janaina Carneiro Costa Menezes - Conselheira do Conselho Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia (Conade);

Ricardo Tadeu Marques da Fonseca - Desembargador Federal do Trabalho, da 92
Regido;

Luiz Alberto David Araujo - Professor titular de Direito Constitucional da
Pontificia Universidade Catdlica - PUC/SP;

Luis Claudio da Silva Rodrigues Freitas - Procurador da ProcuradoriaGeral do
Banco Central do Brasil;

Joelson Dias - Advogado;

XVII.Ramais de Castro Silveira - Chefe da assessoria técnica da Secretaria de

Administragdo e dos Recursos Humanos do Estado do RS (SARH).
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Anexo B — Lista de Audiéncias Publicas sobre debate da minuta proposta do grupo
de trabalho

VI.

VII.

VIIIL.

12 de setembro, de 2013 — Audiéncia Publica no Rio Grande do Sul, na sede do
Ministério Publico, organizada pelo Sr. Moisés Bauer, Presidente da Organizacéo
Nacional dos Cegos do Brasil, pelo Senador Paulo Paim e pelo Deputado
Henrique Fontana;

13 de setembro, de 2013 — Audiéncia Publica no Rio de Janeiro, organizada pelos
Deputados Otavio Leite e Romario, em parceria com a Ordem dos Advogados do
Brasil — OAB/Secéo Rio de Janeiro;

19 de setembro, de 2014 — Audiéncia Publica na Assembleia Legislativa de
Campo Grande — Mato Grosso do Sul organizada pelos Deputados Geraldo
Resende e Mandetta;

26 de setembro, de 2013 — Audiéncia Publica em Alagoas, na sede da Assembleia
Legislativa, organizada pela Deputada Rosinha da Adefal;

27 de setembro, de 2013 — Audiéncia Publica em Teresina, organizado pelo
Senador Wellington Dias;

10 de outubro, de 2013 — Audiéncia Pablica na Camara Municipal de Porto Velho,
organizada pelo Deputado Carlos Magno;

21 de outubro, de 2013 — Audiéncia Publica organizada pela Deputada Carmem
Zanotto, na Assembleia Legislativa de Floriandpolis; e

16 de dezembro, de 2013 — Audiéncia Publica, organizada pela Dra. Maisa de
Castro Barbosa, Procuradora do Ministério Publico de Contas do Estado de Goiés,
realizada na sede da Ordem dos Advogados do Brasil — OAB/Secdo Goias
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Anexo C — Prevaléncia estimada de deficiéncias graves e moderadas, por regido,

sexo, e idade, estimativas da Carga Global de Doengas para 2004.

Sexo/faixa Percentual
etaria Mundo Paises Paises de Renda Baixa e Média, Regiao OMS
de
renda Africanos Américas Sudeste Europeus Mediterrdneo  Pacifico
alta Asiatico Oriental Ocidental

Deficiéncias

graves
Homens
0-14 anos 0.7 04 1.2 0.7 0.7 09 0.9 0.5
15-59 anos 26 2.2 33 26 2.7 28 29 24
> 60 anos 9.8 79 15.7 9.2 1.9 73 1.8 9.8
Mulheres
0-14 anos 0.7 04 1.2 0.6 0.7 0.8 0.8 0.5
15-59 anos 2.8 25 33 26 31 27 3.0 24
> 60 anos 10.5 9.0 179 9.2 13.2 1.2 13.0 103
Todos os individuos
0-14 anos 0.7 04 1.2 0.6 0.7 0.8 09 0.5
15-59 anos 2.7 23 33 26 29 2.7 3.0 24
> 60 anos 10.2 8.5 16.9 9.2 126 7.2 124 10.0
> 15 anos 38 3.8 45 34 4.0 36 39 34
Todas as idades 29 3.2 31 26 29 3.0 2.8 2.7
Deficiéncias
gravese
moderadas
Homens
0-14 anos 52 29 6.4 4.6 53 44 53 54
15-59 anos 14.2 12.3 16.4 143 14.8 14.9 13.7 14.0
=60 anos 459 36.1 521 451 57.5 1.9 53.1 46.4
Mulheres
0-14 anos 5.0 2.8 6.5 4.3 5.2 4.0 5.2 5.2
15-59 anos 15.7 12.6 21.6 149 18.0 13.7 17.3 133
> 60 anos 46.3 374 543 436 60.1 411 544 470
Todos os individuos
0-14 anos 51 28 6.4 45 5.2 4.2 5.2 53
15-59 anos 149 124 19.1 146 16.3 14.3 15.5 13.7
> 60 anos 46.1 36.8 533 443 58.8 14 53.7 46.7
>15anos 194 183 22.0 183 211 19.5 191 18.1
Todas as idades 15.3 154 15.3 141 16.0 16.4 14.0 15.0

Fonte: Organizacdo Mundial de Saude. Carga Global de Doengas - 2004



Anexo D — Pessoas com deficiéncia no Brasil

Grandes
Regides e
Unidades da

Federacao

Total
(1) (2)

Pele menos uma
das deficiéndas
investigadas (1) (4)

190.755.799 45.623.910

Mao consegue
de modo algum

528.624

Alguma
dificuldade

29.206.180

Tipo de deficiéncia

Mao consegue de
modo algum

Grande
dificuldade

1.799.885

123.060
11.698
6.140
24.012
3.380
59.802
4.757
13.261

Grande
dificuldade

6.056.684

Alguma

dificuldade

7.574.797
591.034
52.907
26.710
124.737
15.167
298.060
22.689
50.764

Mao consegue de
modo algum

740456
44105
3.941
2.132
9.162
1.165
21.607
1.930
4.168

Grande

dificuldade

3.701.790
245.566
21.705
11.742
50.573
5.860
125.891
9.802
19.993

Alguma

dificuldade

Mental /
Intelectual

8.831.723 2.617.025

674.329
58450
31.428

149.796
15.596

344.269
26.027
48.763

183.859
19.053
12.149
38.509

4.877
84.580
6.402
18.289

Populagao residente

Nenhuma
dessas

deficiéncias

(3)

145.084.578

12.204.854
1.214.668
567.597
2.692.764
354.705
5.788.273
510.763
1.076.084

569.256
64.222
37.399
99.451
36.856
41.845
97.585
35.742
20.108

136.048

709.572

2.416.254
275.558
143.811
411.096
150.700
181.646
411.809
146.056
88.376
607.202
2.967.683

210.374
21.287
12,305
36.833
13.592
16.929
36.606
11.986

7.699
53.137
330451

1.160.403
125.261
69.338
187.527
72927
90.365
210.582
84.174
41.696
278.533
1.503.356

2.755.979
314.205
160.307
458.932
164.571
213.624
484.795
173.545
91.559
694.441
3.583.542

827.079
96.452
50.909

125.407
51.899
61.996

139.016
59.954
29.397

212.049

199.386

31.243
123.339
345.604

769.484
132.980
607.715
1.457.504

79.603
13.676
66.319
170.853

404.928

72974
327.967
697.487

895.009
164.462
828.420
1.695.651

301.447

47.391
203.578
504.131

38.939.411
4.933.180
2.257.930
6.112.001
2.284.865
2.720.445
6.369.909
2.260.972
1.548.680
10451.429

15.162.378
2.690.750
12.084.013|
31.891.081

282.028
100.027
62.200

119.801

1.107.924
396.540
233.207
478177

491.902

107.924
40.382
22482
45.060

569.899
203.330
126.003
240.566

463.211
272.060
5329735

379.112
143.888

72.216
163.008
170428

8.161.038
4.915.291
8.143.868
10.891.894

15.864.454 3.655.568 (23,04%) 33.025 541.798 2.409.113
RO 1.562.409 345411 (2211%) 2.337 46.247 232.037 1.782
AC 733.559 165.823 (22.61%) 1.481 25.138 106.731 1.162
AM 3.483.985 791.162 (22,719%) 8.241 113.281 530.296 5.492
RR 450479 95.774 (21,26%) 1.156 13.683 62.738 587
PA 7.581.051 1.791.299 (23,63%) 15.771 271.582 1.169.223 11.501
AP 669.526 158.749 (23,71%) 1.334 24.749 106.482 786
TO 1.383.445 307.350 (22,22%) 2705 47.118 201.606 1.980
NORDESTE 53.081.950 14.123.713 (2663%) 129.465 2.062.990 9.056.632 89.490
MA 6.574.789 1.641.404 (24,97%) 14.132 267 487 1.054.247 10.157
Pl 3.118.360 860.430 (27,59%) 7.866 139.032 556477 4710
CE 8452381 2.340.150 (27,69%) 24.659 349.597 1.497.528 16.291
RN 3.168.027 882.681 (27,86%) 6.943 128.676 561.746 4.836
PB 3.766.528 1.045.631 (27,76%) 8.649 142371 671.793 6.518
PE 8.796.448 2.426.106 (27,58%) 20.746 348.111 1.563.657 14.319
AL 3.120.454 859.515 (27,54%) 7.194 135.952 536.248 5.104
SE 2.068.017 518.901 (25099) 4.126 75.256 331.453 3.278
BA 14.016.906 3.558.895 (25,399%) 35.150 476.508 2283483 24.277
18.506.974 262.122 2.246.465 11.887.099
MG 19.597.330 4432456 (22629%) 47.073 591.179 2.701.621 32.871
ES 3.514.952 824.095 (23,45%) 7.662 113.337 513.841 5.119
RJ 15.989.929 3.900.870 (24,40%) 55.545 484.125 2.531.776 31.258
SpP 41.262.199 9.349.553 (22.66%) 151.842 1.057.824 6.139.861 91.423
27.386.891 6.164.158 (22,51%) 793.545 3.760.196
PR 10444.526 2.283.022 (21,86%) 27.642 295.768 1.408.014 19.120
SC 6.248.436 1.331.445 (21,31%) 14.727 174.550 802.903 10.402
RS 10.693.929 2.549.691 (23,84%) 30172 323.227 1.548.279 19.118
14,058.094 3.163.497 (22,509) 411.886 2.093.140
MS 2.449.024 526.672 (21,519) 5.141 68.381 336.733 3.668
MT 3.035.122 669.010 (22,04%) 5.276 91.404 453.051 4.381
GO 6.003.788 1.393.540 (23,21%) 14.430 183.869 914.500 11.513
DF 2.570.160 574.275 (22,34%) 6.624 68.232 388.856 5.818

Fonte: IBGE, Censo Demografico 2010 — Dados Preliminares

(1) As pessoas incluidas em mais de um tipo de deficiéncia foram contadas apenas uma vez.
(2) Inclusive as pessoas sem declaracdo dessas deficiéncias.

(3) Inclusive a populacao sem qualquer tipo de deficiéncia.

(4) Porcentagem com relacdo a populacao residente.

20.886
22.705
55.658
16.720

83.024
100324
226.193

82351

8.950
8.395
21.946
8.271

42.828
42946
102.520
34.272

98.437
110.669
252.239

88.282

32.664
33.512
75.901
28.351

1.922.106
2.364.845
4.609.864
1.995.079



