VOTO

O Senhor Ministro Ricardo Lewandowski : A controvérsia central deste
recurso extraordinario esta em saber se cabe ao Judiciario. determinar aos
servidores publicos estaduais e municipais que possuam filhos com
deficiéncia, no presente caso, genitora de filho autista, o direito a reducao
entre 30 a 50% da jornada de trabalho, por analogia ao art. 98, § 3°, da Lei
8.112/1990, mesmo que nao haja legislacao local especifica nesse sentido.

Como € cedigo, uma vez submetido algum recurso extraordindrio a
sistematica da repercussao geral, as teses nele fixadas servirao de baliza a
atuacao das demais instancias do Judiciario em casos semelhantes. Dai a
necessidade de examinar-se a questao nele debatida de forma abrangente,
abordando, tanto quanto possivel, todos'0s seus aspectos faticos e legais.

Nesse sentido, em apertada sintese, apresentarei a historia de G.M.L.,
autista, e de sua genitora, para que seja possivel compreender o nivel de
comprometimento da crianga nas-diversas areas de seu desenvolvimento e
o grau de envolvimento exigido da mae em seu cuidado diario.

Nascida em 2/3/2008,, G.M.L foi diagnosticada com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), identificado na Classificacdo Estatistica

Internacional de Doengas e Problemas e Relacionados a Saude pelo CID F.
84.

Em avaliacao neuropsicoldgica emitida pelo Ambulatério de Cognicao
Social do Departamento de Psiquiatria da Universidade Federal de Sao
Paulo (pags. 5 a 11 do documento eletronico 4), a menina, entdao com 8 anos
e 5 meses de idade, apresentava nivel funcional abaixo do esperado para a
sua idade ‘cronologica, ou seja, seu quociente de desenvolvimento encontra-
se na faixa deficitaria.

Este déficit foi inicialmente analisado por meio do comportamento
adaptativo de G.M.L. em que ela, apesar de ter, a época (2016), quase 9
anos, apresentou habilidade motora de uma crianga de 4 anos e seis meses
de idade, habilidade da vida diaria de uma crianca de 3 anos e 6 meses de
idade e dominios na comunicagao compativel com uma crianga de 1 ano e 3

meses de idade.
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Além disso, G.M.L. exibiu, na maior parte do tempo de avaliacao,
conduta de oposicao as atividades propostas. Teve dificuldade em
permanecer sentada por tempo satisfatorio e dirigiu ;eomportamentos
agressivos a uma das médicas que acompanhava as sessoes. Nao ostentou,
ainda, habilidade motora estavel suficiente para realizar tarefas com
precisdao e tinha dificuldade para empreender atividades simples, como
subir e descer da maca por nao possuir forga suficiente para fazé-lo. Apenas
para exemplificar as limita¢des da menina, foi orientado aos pais, que, em
casa, a treinassem para aprender a tomar banho e a utilizar talheres
sozinha.

A infante também ndo conseguiu dirigir a atengdo aos estimulos
auditivos espontaneos e aos comandos, proferidos pelas profissionais de
saude. Apresentou oscilacdo em relagdo a comunicagao receptiva, pois
atendia somente a algumas das instrugoes para pegar e devolver objetos.
Quanto a linguagem expressiva, a paciente limitou-se a vocalizar palavras
sem intencao comunicativa, além de nao conseguir apontar para as coisas
que desejava.

Nas atividades direcionadas e estruturadas, exibiu pouca capacidade de
concentracao e intensa agitagao, além de manifestar baixa compreensao da
logica e da sequéncia das tarefas.

Em relacdo ao aspecto social, G.M.L. apresentou dificuldade em manter
contato visual com.as pessoas que a chamavam pelo nome, nao revelou
intencdo de compartilhar seus interesses e nao sorriu, mesmo quando
estimulada.

Quanto & eficiéncia intelectual, a menina “apresentou resultados muito
abaixo da  média esperada pela faixa etaria, o que sugere que as
dificuldades que apresenta nao estao restritas aos déficits de linguagem”.
(pag..7 do documento eletronico 4).

Além da avaliagao neuropsicoldgica acima descrita, foram juntados aos
autos 3 atestados médicos, nos quais os médicos reforcam que G.M.L. ndo
tem autonomia nas atividades do dia a dia e, além de acompanhamento por
equipe multidisciplinar, necessita da presenca e supervisao da mae na vida
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diaria (pags. 14, 15 e 16 do documento eletronico 4). Ressalto que nao houve
impugnacgao, por parte do Estado ou do Instituto de Assisténcia Médica ao
Servidor Publico Estadual - TAMPSE, em relacao aos laudos e ao
diagndstico de autismo de G.M.L.

Vislumbra-se, portanto, que a crianga nao possuir quase nenhuma
independéncia e necessita de ostensivo acompanhamento nas atividades
mais corriqueiras do seu dia a dia. Além disso, ;em decorréncia das
limitagdes acima descritas, precisa do acompanhamento de diversos
profissionais de saude para desenvolver habilidades e adquirir mais
autonomia.

Apesar do quadro exposto, sua mae, P.M.F., trabalha 40 horas semanais
no IAMPSE e busca, desde 2018, o direito de ter a jornada de trabalho
reduzida, sem a reducao dos vencimentos, para que possa dedicar-se ainda
mais aos cuidados da menor.

Com intuito de compreender com mais precisao a controvérsia trazida
aos autos, apresento, inicialmente, um breve resumo sobre o conceito, as
principais caracteristicas e as repercussoes do autismo nas familias.

De acordo com o Manual de Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-V), o autismo é um transtorno de neurodesenvolvimento
caracterizado por dificuldades de interacao social, comunicagao e
comportamentos restritivos.

Embora muitas pesquisas ja tenham sido desenvolvidas, a ciéncia ainda
nao descobriu.a causa do autismo, por isso, ele pode ser considerado uma
sindrome comportamental com etiologias multiplas, cujas disfung¢des
podem ser;neurobioldgicas e genéticas, além de poder apresentar déficits
psicoldgicos e cognitivos .

Os’estudos, entretanto, sao unissonos em afirmar que, quanto mais
precoce € o diagndstico e mais cedo sao realizados planos de tratamento
adequados, melhor € o prognostico para desenvolvimento e a qualidade de
vida dos individuos autistas e suas familias.



Apresento, com intuito de auxiliar na compreensao da complexidade da
sindrome, os critérios diagndsticos e os niveis de gravidade do transtorno
descritos no DSM-V:

“A. Déficits persistentes na comunicacgao social e na interacdao
social em multiplos contextos, conforme manifestado pelo que segue,
atualmente ou por histéria prévia (os ‘exemplos sdao apenas
ilustrativos, e nao exaustivos; ver o texto):

1. Déficits na reciprocidade socioemocional, variando, por
exemplo, de abordagem social anormal e dificuldade para estabelecer
uma conversa normal a compartilhamento reduzido de interesses,
emocgoes ou afeto, a dificuldade para iniciar ou responder a interagoes
sociais.

2. Déficits nos comportamentos comunicativos nao verbais usados
para interagao social, variando, por,exemplo, de comunicagao verbal e
nao verbal pouco integrada a anormalidade no contato visual e
linguagem corporal ou déficits na compreensao e uso gestos, a
auséncia total de expressoes faciais e comunicagao nao verbal.

3. Déficits para ".desenvolver, manter e compreender
relacionamentos, variando, por exemplo, de dificuldade em ajustar o
comportamento para.se adequar a contextos sociais diversos a
dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginativas ou em fazer
amigos, a auséncia de.interesse por pares. |...]

B. Padroes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades, conforme manifestado por pelo menos dois dos seguintes,
atualmente ou por histéria prévia (os exemplos sdao apenas
ilustrativos, enao exaustivos; ver o texto):

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou
repetitivos«(p. ex., estereotipias motoras simples, alinhar brinquedos
ou girar objetos, ecolalia, frases idiossincraticas).

2 .Insisténcia nas mesmas coisas, adesao inflexivel a rotinas ou
padrdes ritualizados de comportamento verbal ou nao verbal (p. ex.,
sofrimento extremo em relacao a pequenas mudangas, dificuldades
com transi¢oes, padrdes rigidos de pensamento, rituais de saudagao,
necessidade de fazer o mesmo caminho ou ingerir os mesmos
alimentos diariamente).

3. Interesses fixos e altamente restritos que sdao anormais em
intensidade ou foco (p. ex., forte apego a ou preocupagao com objetos
incomuns, interesses excessivamente circunscritos ou perseverativos).

4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse
incomum por aspectos sensoriais do ambiente (p. ex., indiferenca
aparente a dor/temperatura, reagdo contraria a sons ou texturas
especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva, fascinagao

visual por luzes ou movimento).
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C. Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo
do desenvolvimento (mas podem nao se tornar plenamente
manifestos até que as demandas sociais excedam as‘capacidades
limitadas ou podem ser mascarados por estratégias aprendidas mais
tarde na vida).

D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no
funcionamento social, profissional ou em outras dreas importantes da
vida do individuo no presente.

E. Essas perturbag¢des nao sao mais bem-explicadas por deficiéncia
intelectual (transtorno do desenvolvimento. intelectual) ou por atraso
global do desenvolvimento. Deficiéncia intelectual ou transtorno do
espectro autista costumam ser comorbidos; para fazer o diagnodstico
da comorbidade de transtorno do.espectro autista e deficiéncia
intelectual, a comunicagao social deve estar abaixo do esperado para o
nivel geral do desenvolvimento.

[.]"

O mesmo Manual divide o nivel de grau de autismo em trés categorias.
As pessoas com nivel leve de autismo sao aquelas que exigem apoio de
alguém nas atividades didrias, mas nao substancial. No tocante ao trato
social, podem ocorrer prejuizos, como problemas em iniciar interagoes
sociais, apresentacao de respostas atipicas ou até mesmo pouco interesse em
relacionar-se com outros. Quanto ao comportamento, autistas desse grupo
podem apresentar dificuldade para trocar de tarefas, independéncia
limitada para o autocuidado; a organizagao e o planejamento.

No nivel moderado, o0s individuos necessitam de apoio substancial, uma
vez que podem apresentar déficits graves relacionados a interacao, a ponto
de usualmente precisarem de mediacao no contato com outras pessoas. No
caso, os comportamentos repetitivos aparecem com frequéncia e também
sao obstaculos para a comunicagdo dessas pessoas em diversos contextos da
vida. Além _disso, a conduta dos autistas desse grupo é reconhecida pela
inflexibilidade, a exemplo da alta relutancia em mudar de ambientes ou de
desviar o foco ou a atencao. A tentativa de alteracao da rotina, nao raro,
leva a crises.

J& o nivel severo de autismo é definido por pessoas que exigem apoio
muito substancial, pois apresentam prejuizos graves nas interagoes sociais e
pouca resposta a aberturas sociais. No que se refere ao comportamento,
apresentam dificuldade extrema com mudangas e necessitam de muito



suporte para realizar as tarefas do dia a dia, incluindo as de autocuidado e
as de higiene pessoal. Os comportamentos estereotipados interferem
acentuadamente no funcionamento em todas as esteras.

Esses individuos, a despeito do grau de autismo, além das questoes
cognitivas, comportamentais e de comunicacdo, ja ‘pontuadas, também
podem, ao longo da vida, apresentar dificuldades na percepcao, integracao
e modulacdo de suas respostas a estimulos sensoriais didrios, o que afeta
sobremaneira a realizagao das atividades do dia.a dia e a convivéncia com
outras pessoas em diversos contextos, como a escola, por exemplo.

Justamente em funcao da heterogeneidade das manifestacoes e dos
diferentes graus de acometimento do autismo, além das possiveis diferentes
etiologias, decidiu-se pelo termo transtornos do espectro autista (TEA). No
espectro, portanto, estao incluidos os diagnosticos de autismo, sindrome de
asperger (nomenclatura ndao mais utilizada oficialmente, mas conhecida
pelo senso comum) e transtornos invasivos do desenvolvimento nao
especificados. H4, ainda, uma série de diagnosticos nao comportamentais,
incluindo uma variedade abrangente de grau de comprometimento dentro
da triade comportamento social, linguagem e comunicagao, e rituais,
interesses restritos e estereotipias, atributos mais comuns em autistas. Isso
significa, em outras palavras, que cada autista apresenta suas nuances e
particularidades e, por isso, € fundamental que as limitagoes e necessidades
sejam analisadas caso a caso.

O transtorno autistico afeta individuos de todas as racas, culturas e é
uma condi¢ao permanente, embora a prevaléncia da sindrome ainda seja
matéria de debate na literatura especializada. Em 2017, a Organizacao
Mundial da Saude (OMS) publicou, em seu sitio eletronico, que o autismo
afeta 1 (uma) em cada 160 criangas no mundo. Em 2020, o Centro de
Controle de e Prevencao de Doencas (CDC), da agéncia do Departamento
de Sauide e Servigos Humanos dos Estados Unidos, publicou pesquisa que
demonstra a prevaléncia de 1 pessoa com autismo para cada 54 criancgas
com-idade de 8 anos em 11 estados do pais americano, de acordo com
dados coletados em 2016.

No Brasil, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) estima
que ha cerca de 2 milhdes de autistas no pais e que 90% deles podem ainda
nao ter sido diagnosticados.



Sabe-se, ainda, que os homens sdao mais vulneraveis ao autismo e os
sinais de alerta no neurodesenvolvimento podem ser percebidos ja nos
primeiros anos de vida do bebé, no entanto, de forma geral,-o0 diagndstico
do TEA ocorre, em nosso pais, em média, a partir dos 4 ou 5 anos. Além
disso, pesquisas indicam que aproximadamente dois.tercos das criancas
autistas permanecerao incapazes de viver independentemente, ou seja,
apenas um terco conseguira alcangar algum grau de autonomia pessoal na
vida adulta.

Apesar desses numeros, € importante frisar que estatisticas mais
acuradas relativas aos autistas sao ainda incipientes no Brasil, o que afeta
negativamente a concretizagao de politicas publicas para esse publico e suas
familias. Apenas em julho de 2019 foi publicada a Lei 13.861, para incluir as
especificidades inerentes ao transtorno(do espectro autista nos censos
demograficos, portanto, um levantamento dos dados epidemioldgicos mais
preciso ainda esta por ser realizado.

Nao custa relembrar a importancia dada as estatisticas no Comentario
Geral n° 6, referente aos arts. 5°.e 31 da Convencao de Nova Iorque sobre o
Direito das Pessoas com Deficiéncia e seus protocolos facultativos, assinado
pelo Brasil, na medida em/que ha determinacao dos Estados-partes em
coletar e analisar dados com a finalidade de identificar desigualdades,
praticas discriminatorias ‘ou padroes que venham de alguma forma a criar
ou gerar discriminagao para as pessoas com deficiéncia.

ApOs esse breve incurso no conceito e caracteristicas do TEA, aproveito
para pedir vénia e esclarecer que retomarei com alguma frequéncia —
muitas vezes,/“inclusive, de forma enfdtica - a questao da variedade de
sintomas e de-repercussdes da sindrome, nao de forma tautologica, mas
ampliativa, ‘'no intuito exclusivo de cunhar, conforme anteriormente
explicado,/0s desafios enfrentados por todos aqueles que cuidam de pessoas
que se enquadram no espectro autista ou até mesmo outros tipos de
deficiéncia, ndo apenas na mais tenra infancia, mas por toda a vida.

Pois bem. Alguns bebés, ja no primeiro ano de vida, podem nao
desenvolver a capacidade de contato visual e se comportam como se nao
ouvissem sons emitidos no ambiente. E possivel, ainda, que apresentem
atraso no sorriso e pouco interesse em fixar faces humanas.

Comportamentos como nao gostar do toque, resistir a serem pegos no colo
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ou mesmo a receber carinho também sao sinais comuns nas criangas com
espectro autista .

Logo apds o primeiro ano, a crianga pode apresentar dificuldades na
fala ou na compreensao do que € dito por seus familiares e nao conseguir
ou ndo se interessar por brincadeiras ou brinquedos comuns a idade. E
plausivel, exemplificativamente, que ela passe seus.dias em movimentos
sem sentido, desconsiderando o ambiente e as pessoas com as quais vive e
também que tenha interesses restritos apenas, em um assunto. Pode
apresentar comportamentos agressivos, muitas vezes graves, como
explosdes de raiva ou automutilagao. Mudangas de rotina ou estimulos com
os quais ele nao consegue lidar — pois sao hipersensiveis a estimulos -,
podem acarretar crises de desorganizacao, eventos parecidos com uma
birra. Também ¢ relativamente comum o-infante apresentar dificuldades
graves de sono e nao conseguir usar o banheiro sozinho, o que pode levar
alguns individuos a usar fraldas «até a vida adulta. H&, ainda, a
possibilidade de a crianca desenvolver suas caracteristicas linguisticas
normalmente até 18 a 24 meses. de idade, mas, por motivos ainda
desconhecidos, perdé-los totalmente no prazo de 2 a 3 semanas .

A cartilha Autismo: Compreensao e prdticas Baseadas em Evidéncias ,
langada em 2020, pelo Movimento Capricha na Inclusao, complementa as
repercussoes do autismo_nha triade: (i) linguagem e comunicagdo; (ii)
comportamento social; e (iii) rituais, interesses restritos e estereotipias.

No tocante a linguagem verbal, os autistas podem ter dificuldades para
iniciar ou responder a interagOes sociais, problemas para estabelecer
conversas coerentes, além de demonstrar pouca disposi¢ao para
compartilhar interesses, afetos ou emogoes. Em relacao a linguagem nao-
verbal, pode-ocorrer deficiéncia no contato visual e na linguagem corporal,
déficits no.entendimento e uso de gestos e auséncia ou diminuigao de
expressoes faciais.

Os'relacionamentos também podem ser prejudicados nao apenas pelas
repercussdes na comunicagdo e na linguagem, mas também pela
dificuldade em adequarem-se a ambientes ou a contextos sociais diferentes,
em compartilhar brincadeiras que exijam imaginac¢ao, em fazer amigos ou
até mesmo por nao terem interesse em estabelecer contatos.



No que se refere aos comportamentos estereotipados, € comum que
facam movimentos, uso de objetos ou falas repetitivas, a exemplo de alinhar
constantemente brinquedos, girar objetos, emitir . wverbalizagoes
idiossincraticas ou repetir mecanicamente frases e palavras que ouve
(ecolalia).

Destaco, também, que pesquisas apontam que . /70% dos autistas
apresentam pelo menos uma comorbidade e 48% apresentam duas ou mais,
sendo a mais comum a epilepsia. Transtorno de.déficit de atencdo (74%) e
hiperatividade (TDAH), depressao, transtorno de ansiedade, transtornos do
sono e transtorno obsessivo compulsivo sao-outras doencas associadas a
desordem do espectro autista. Nos termos-da Sociedade Brasileira de
Pediatria, em torno de 30% desses individuos apresentam deficiéncia
intelectual.

Ha, no senso comum, ideia de que-os autistas geralmente sao génios ou
muito inteligentes, a exemplo da, ativista Greta Thunberg e do milionario
Elon Musk. Seriados e filmes, como The Good Doctor ou Rain Main ,
também passam essa concepg¢ao. De fato, alguns tém habilidades
intelectuais que se destacam, mas poucos sao diagnosticados com a
Sindrome de Savant , na qual.as pessoas, embora costumem ter QI baixo,
possuem genialidade restritasa uma determinada area. Isso significa que, na
realidade, autistas podem apresentar ampla variacao na capacidade
cognitiva, desde uma cogni¢ao superior a um atraso mental profundo.
Estatisticas indicam que45 a 60% das pessoas com o transtorno apresentam
deficiéncia intelectual.em algum nivel.

Diante da heterogeneidade de sintomas e comportamentos, vale
ressaltar, novamente, uma particularidade fundamental em relacao ao
diagnostico e tratamento dos autistas: tanto o primeiro quanto o segundo
variara de-individuo para individuo, como ja dito anteriormente, e ainda
podem se alterar na mesma pessoa ao longo do tempo .

Nao é raro, portanto, que uma mesma crianga/pessoa autista tenha que
fazer simultaneamente tratamentos diversos que visem a melhoria do
funcionamento intelectual, educacional, comportamental, social e
emocional, por isso, na maior parte dos casos, € necessario
acompanhamento por equipe multidisciplinar, que pode ser composta por
meédicos, psicologos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas, nutricionistas,
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terapeutas educacionais, equitador, etc. Além disso, dependendo da
severidade do quadro, podem ser necessarias multiplas sessdes por semana
com cada um desses profissionais.

O cuidado, no entanto, estd além de ter que levar seus filhos aos
profissionais de satude, ja que varios programas de'intervencao, muitas
vezes complexos, a serem seguidos pelos autistas, devem obrigatoriamente
ser também aplicados ou supervisionados pelos genitores ou cuidadores em
casa, para que a resposta ao tratamento seja mais. efetiva. Vale rememorar,
ainda, que, nos individuos atipicos, as habilidades da vida cotidiana podem
ficar prejudicadas, por isso, os pais tornam-se.responsaveis por auxilid-los
em atividades bdsicas — a exemplo de tomar banho, fazer necessidades,
andar, comer, entre outras.

Evidentemente, como era de se esperar, o envolvimento e engajamento
dos pais ou cuidadores, ¢é fundamental para potencializar o
desenvolvimento do autista, além de melhorar a dinamica familiar. Camilla
Varella enfatiza:

“Para a pessoa com deficiéncia a familia é a base fundamental
para seu desenvolvimento, pois é ela que prové, desde o inicio,
suporte para o exercicio pleno da cidadania, encaminhando-a desde a
infancia para (a) tratamentos de reabilitacdao; (b) escolarizagao; (c)
profissionalizacao, entre outros aspectos da vida, configurando seu
primeiro apoio.”

A familia —-0 grupo social primario de qualquer crianga — ¢, nesse
sentido, profundamente afetada em sua identidade, funcionamento e
estrutura quando tem que lidar com a deficiéncia de um filho ou de um
dependenté,E necessario adaptar e reorganizar varios aspectos da vida,
sejam de ordem psicolodgica (lutos, frustragdes emocionais, medos etc) ou de
ordem pratica, como repensar a educagdo que serd dada a ele, buscar
formas de apoio social, conseguir custear os recursos médicos e terapéuticos
adequados, entre outros, tudo sempre voltado para garantir que lhe seja
dado acesso ao melhor tratamento possivel .

Saliento que, no ambito do Sistema Unico de Saude, de acordo com o
sitio eletronico do Ministério da Saude, o acesso das familias aos servicos de
saude voltados para o atendimento de autistas preveem garantia ao
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diagnostico precoce, ao fornecimento de medicamentos e ao atendimento
multiprofissional, além de disseminagao de informacao sobre o transtorno.

Além disso, em 2012, foi instituida a Rede de Cuidados‘a Pessoa com
Deficiéncia, com destaque aos Centros Especializados em Reabilitacao que,
associados a Rede de Atengao Psicossocial — RAPS, buscam promover
atendimento integral as pessoas com deficiéncia - PcD, inclusive autistas, e
suas familias, ou seja, a atuacdo se da principalmente nos niveis da Atencao
Basica e da Atencao Especializada. H4, ainda, os Centros de Atencao
Psicossocial Infanto-Juvenil (CAPSI), os quais foram criados para atender
criangas e adolescentes com problemas de saude mental, portanto, também
podem abranger atendimento a autistas desse publico.

O Ministério da Satude conta, de acordo com informacao veiculada em
2021, no componente da Atengao Especializada da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no SUS, com 1.080 estabelecimentos habilitados em
apenas uma modalidade de , reabilitacdo (unidades ambulatoriais
especializadas), sendo que destes, 231 sao Centros Especializados em
Reabilitacao (CER). Ademais, disponibilizam 2.749 Centros de Atengao
Psicossocial (CAPS), dentre os quais 274 sao voltados para o publico infantil
(CAPS i]) que tenham comorbidades psiquiatricas, TEA, entre outros.
Possuem, também, 59 equipes multiprofissionais de Atencao Especializada
em Saude Mental.

Um estudo inédito de mapeamento dos servigos que prestam
atendimento a pessoas com transtorno autista no Brasil, em 2017, apontou
dados preocupantes para uma sindrome cujo diagndstico precoce é
diretamente associado a um melhor progndstico: em todas as regioes
brasileiras, foram identificadas 650 institui¢des que assistem pessoas com
TEA, sendo 431 no Estado de Sao Paulo, 39 no Rio Grande do Sul, 35 no Rio
de Janeiro;.24 em Minas Gerais e as 121 restantes estao espalhadas pelo
resto do pais.

A pesquisa indica, ainda, que, dentre as mencionadas institui¢Oes,
33,6%, portanto, a maioria, é formada por Associacao de Pais Amigos dos
Excepcionais — APAE; 30,9% ¢é formada pelos servigos gratuitos
disponibilizados no SUS pelos mencionados CAPSIs; e 28,3% por
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Organizacoes Nao Governamentais. Merecem destaque, ainda, as
Associagoes de Amigos Autistas (AMA), que atualmente atendem 7% da
populacao com autismo.

Evidencia-se, assim, que muitas regides brasileiras ‘encontram-se com
alto grau de insuficiéncia em estrutura para diagnostico e tratamento de
pessoas com transtorno do espectro autista . No entanto, a deficiéncia, em
nosso pais, nos recursos necessarios para o desenvolvimento infantil, ndo se
relaciona apenas a estrutura fisica, mas também a formacao falha de
profissionais de satide e a falta de investimento;.por parte do Ministério da
Satde, em diversas questoes.

Observa-se, também, dos dados acima apresentados, que as associagoes
de pais sdao responsaveis por atender parcela significativa da populacao
autista brasileira. Isso quer dizer que os servigos publicos prestados a esse
grupo mostram-se, atualmente, escassos para garantir os direitos que lhe
sao garantidos constitucionalmente, o que reflete, mesmo que
indiretamente, na necessidade de _o0s pais, além de cuidarem deles sem
apoio social, financiarem integralmente o tratamento dos filhos.

As pesquisas sao contundentes: as questdes ja relatadas sao
consideradas os principais ‘estressores para os pais de filhos autistas
Genitores narram, inclusive, que a precariedade dos servicos de saude —
tanto em termos materiais como humanos — geram sentimento de
impoténcia e exacerbacao de angustia, afinal demora-se a determinar o
diagndstico ou a iniciar o tratamento adequado dos filhos.

E mais, a ‘escassez de atendimentos publicos especializados e de
institui¢des ou programas para as familias de autistas acarreta o fendmeno
da peregrinacao por estabelecimentos de saude ou educagdo, o que
prejudica _0wdiagnostico, o cuidado e a qualidade de um plano de
intervengao a pessoa com autismo.

E'preciso observar que muitas familias de dependentes autistas (ou com
outras deficiéncias) deixam de viver o seu cotidiano para viver o dia a dia
do filho com deficiéncia. Sao comuns, por isso, a presenga de alto nivel de
sobrecarga emocional, fisica e financeira, portanto os genitores ou
cuidadores ficam sujeitos a condig¢oes cronicas de estresse .
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E comum, também, para arcar com os custos da terapia, educagao e
cuidadores e propiciar o tempo necessario para o tratamento, que um dos
genitores aumente sua jornada de trabalho e o outro a reduza ou até mesmo
abandone a sua carreira para cuidar com exclusividade do filho.

Alids, é geralmente a mae - nem sempre por ser a melhor opgao ou por
escolha — quem abandona a profissao para dedicar-se .com mais afinco as
inimeras atividades que envolvam as necessidades do filho com
deficiéncia. Por isso, em um contexto social e em uma cultura em que o
cuidado é geralmente atribuido ao género feminino, as maes de PcDs
tornam-se especialmente vulneraveis e protagonistas, muitas vezes, da
dedicacao quase exclusiva ao filho . Nas palavras de Ana Nunes, a mulher

“[...] encurralada entre o dever moral de cuidar do dependente, a
concepgao naturalizada de que cabe a mulher assumir essa tarefa, e a
auséncia de opgdes proporcionadas pelo Estado, nao ha na verdade,
grande margem de escolha”

Essa também ¢ a conclusao. do relatério The Cost of Caring: Report on
the Consultation on Discrimination on the Basis of Family Status , da
Comissao de Direitos Humanos de Ontario, no qual constatou-se que mais
de 70% do cuidado informal é feito por mulheres, seja de criangas, idosos
ou pessoas com deficiéncia. H4, inclusive, a ideia de que o cuidar é uma
“questao feminina” e poucos compreendem que a responsabilidade que
elas acabam absorvendo afetam diretamente o trabalho, a habitacao e a
sociedade em geral.

O documento acrescenta, ainda, que as maes solteiras sao ainda mais
vulnerdveis economicamente, o que leva essas familias a niveis mais alto de
pobreza. A falta de suporte financeiro e social, nesses casos, tém ainda
maior impacto quando a mulher é cuidadora de um dependente.

Quando ambos genitores mantém a responsabilidade no cuidado do
filho com deficiéncia, se ainda mantiverem o desejo de trabalhar, os
impactos nas atividades laborais sao significativos, uma vez que ¢é
necessario sair com frequéncia do expediente para acompanhar o filho aos
locais que sdao fundamentais para o seu tratamento . Nesses casos, sao
notadas auséncia de oportunidades ou promocao na carreira, necessidade

de diminuir a jornada de trabalho, entre outros fatores. Ou ainda,
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dependendo da condi¢ao socioecondmica e das possibilidades da familia, a
pessoa com deficiéncia fica sem acompanhamento adequado.

Assim, entre as diversas preocupagOes e readaptacoes das familias de
autistas, destaco, sem desmerecer as outras, mas por ter mais pertinéncia
com o objeto do presente processo, o tempo que elas precisam dispor para
acompanhar o desenvolvimento dos filhos e o alto.custo financeiro para
fazé-lo com propriedade (até porque o Estado ndo consegue, ainda,
disponibilizar servigos gratuitos em todas as regides do Brasil).

Os resultados da pesquisa supracitada, realizada em Ontério, indicaram
que as familias de cuidadores de pessoas com-deficiéncia encontram muito
mais desafios e barreiras, além daquelas que também possuem outros tipos
de responsabilidades de cuidar. Foi notado, ainda, que as criangas com
deficiéncia sdo mais propensas a viver na pobreza, seus pais tém duas
chances mais de receberem verbas da‘assisténcia social como principal fonte
de renda, além de ser dificil (emcontrarem moradia acessivel em
comunidades.

Os dados levantados no mesmo relatorio afirmam que os trabalhadores
que tém filhos com deficiéncia sao mais propensos a recusar horas extras e
promocgoes, além de reduzir a jornada de trabalho. Notaram que a atividade
profissional, de forma geral, nao se adéqua as familias e a situagao desses
genitores € vista como.um problema eminentemente pessoal, cabendo, pois,
as familias adaptarem-se as regras do trabalho.

A Folha de‘Sao Paulo, em artigo intitulado Igualdade para quem tem
deficiéncia custa cinco saldrios minimos , expOe pesquisa realizada pela
Fundacao Instituto de Pesquisas Econdmicas — FIPE, que utilizou os dados
da Pesquisa Nacional por Domicilios - PNAD, revelou que o custo de vida
mensal médio de pessoas com deficiéncia é superior a R$ 6.000,00, apenas
com gastos com a sua deficiéncia.

E certo, portanto, afirmar que a tentativa permanente de equilibrar a
atencao necessaria ao individuo a ser cuidado, a vida pessoal, a atividade
laboral e a instabilidade financeira é uma realidade para grande parte das
familias brasileiras, que, repise-se, ainda nao dispdem, na satide publica, de
estrutura suficiente para auxilid-los na trajetéria de desenvolvimento dos

filhos com deficiéncia . "



O panorama aqui descrito pode dar a impressao de que-ter um filho
autista ¢ um fardo, mas nao é essa a intencao do brevissimo — e ousaria
dizer, superficial - resumo do que é o espectro autista e as sSuas repercussoes
nas familias. Mais uma vez, relembro que o objetivo de expor as
dificuldades da maternidade e da paternidade atipica € apenas demonstrar
que os desafios didrios desses pais e maes sao diferenciados, portanto
merecem tutela especial do Estado brasileiro.

Nem por um momento, portanto, questiona-se 0 amor que pais e maes
tém por seus filhos com deficiéncia. Ao .contrario, as pesquisas, as
reportagens, além das histérias que cada um-de nés conhece, mostram que
os genitores ou cuidadores dessas pessoas revertem esse amor em um tipo
de cuidado que extravasa aquele que € ordindrio ou comum. Isso porque
todas as alegrias e dificuldades que vivenciam fazem com que eles tenham
que, diariamente, ressignificar a nogao de cuidar e amar, sobretudo diante
de uma sociedade ainda despreparada para lidar com o diferente e um
Estado parcialmente omisso para fazer valer os direitos constitucionalmente
previstos as PcDs.

Tanto é verdade que-ha, no senso comum, a ideia de que “filhos
especiais nascem em familias especiais” ou de que os pais de individuos
com deficiéncia sdao herdis. Entendo, sim, com base em tudo o que foi
exposto, que eles meregam ser qualificados desse modo, sobretudo as maes,
que historicamente sdo'as heroinas protagonistas das historias de cuidado e
da luta pelos direitos dos filhos atipicos. A questao é que o heroismo nao
pode servir para romantizar a realidade e mascarar a obrigacao que todos
tém, sobretudo o Estado, em garantir que as PcDs e suas familias possam
criar a ajudar seus filhos a se desenvolver com dignidade.

Andrea Werner, mae de Theo, autista, apresenta-se como ativista contra
a romantizacao da maternidade atipica. Baseada em sua experiéncia, criou o
Instituto Lagarta Vira Pupa, cujo proposito é prover suporte emocional,
juridico e material as familias que cuidam de pessoas com deficiéncia. Em
entrevista, ela assim se posicionou sobre o assunto:

“Eu ja socorri mulheres que ameagaram pular do prédio com o
tilho no colo. Isso é uma coisa constante, tem mae que tenta o suicidio.

Essa romantizagao da maternidade atipica de que 'somos mulheres
15



escolhidas por Deus' é cruel. As mulheres ficam abandonadas, porque
fica no imaginario popular de que elas realmente nao precisam de
ajuda, que elas sao especiais, entdo elas nao se sentem no, direito nem
de ter depressao”.

Este ¢, portanto, apenas o recorte do cendrio vivido-por muitas familias
brasileiras, que, sem o apoio estatal adequado e sem compreensdo por parte
da sociedade, tornam-se familias vulneraveis e, ndo raro, sao atingidas em
seu bem mais precioso: a dignidade de cada um dos seus membros.

A questao examinada nos autos perpassa também pela trajetoria
historica dos deficientes na sociedade, pois, tradicionalmente
marginalizados, ainda tentam, até os dias atuais, integral inclusao social em
uma sociedade ainda despreparada e, nao(raro, discriminativa.

Parte da doutrina, de forma geral, divide em trés os modelos de
tratamento das pessoas com deficiéncia. No primeiro, chamado modelo de
prescindéncia, a sociedade considerava que a vida destes nao merecia ser
vivida por questoes religiosas.ou morais, motivo pelo qual era comum
considera-los descartaveis.

Na Grécia, por exemplo, o nascimento de uma crianga com deficiéncia
era fruto de pecado cometido pelos pais, ao passo que, em Roma, consistia
em adverténcia de que-a alianca do homem com Deus havia sido quebrada,
motivo pelo qual era comum a pratica da eugenia, em que os bebés eram
assassinados simplesmente porque era inconveniente que eles se
desenvolvessem. A 'Tabua IV, pertencente a Lei das XII Tabuas, publicada
por volta de 450:a.C no Férum Romano, tratava do patrio poder e outras
matérias de familia e continha autorizagao ao pai para matar o filho que
tivesse “defeitos”: “I — Que o filho nascido monstruoso seja morto
imediatamente”.

Na idade média, cujo protagonismo é da Igreja, os individuos com
deiciéncia passaram a ser considerados filhos de Deus, mas, ainda sim, as
historias dessas pessoas foi marcada pela exclusdao. Embora o exterminio
delas tenham sido paulatinamente repudiado, suas vidas eram pautadas
pela invisibilidade social. Isso porque, mesmo que diferentes das
explicacoes da antiguidade classica, a deficiéncia ainda era atrelada a

questOes religiosas, como consequéncia do pecado original ou obra do
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diabo, por exemplo. Por isso, resignada pela imodificabilidade das
deficiéncias, a sociedade, ainda que tivesse compaixao, temia que eles
fossem objeto de maldi¢des ou que tivessem vindo para avisar de perigo
iminente, portanto eram vistos com medo e desprezo, o'que tornou a
marginalizacdo a saida social mais aceitavel.

As grandes guerras mundiais impulsionaram a mudanca de paradigma
da sociedade em lidar com as pessoas com deficiéncia, afinal elas trouxeram
legides de homens feridos e mutilados. Surgiu .o modelo reabilitador, ou
modelo médico, voltado para a ciéncia que.buscava “normalizar” os
individuos, ou seja, erradicar as deficiéncias. Conforme Piovesan, essa fase
foi definida

“[...] por uma Otica assistencialista, pautada na perspectiva médica
e bioldgica de que a deficiéncia era um "doenga a ser curada’ sendo o
foco centrado no individuo “portador de enfermidade™.

E importante destacar que, apesar de o foco ser a doenca, a reabilitagio
e o assistencialismo, o modelo' permitiu rompimento da ideia de que
pessoas com deficiéncia sao intiteis e desnecessarias. Além disso, esse novo
olhar permitiu a evolugao /da medicina e de outras dreas na saude em
relagao ao cuidado destas-pessoas, sem contar tecnologias e inovagoes
trazidas nas areas de urbanismo, arquitetura, entre outros.

Nessa época, o. Direito também foi modificado, ja que foram
implementadas varias politicas legislativas direcionadas a garantir
atendimento especializado, beneficios para reabilitagio e pensdes aos
veteranos de/guerra. Assim, esse periodo também permitiu que outra
importante ideia comecasse a ser assimilada: que a sociedade é também
responsavel pelas pessoas com deficiéncia, mesmo que inicialmente as
medidas fossem direcionadas apenas para aqueles que haviam sido
mutilados em combate.

A partir de entao, varios drgaos internacionais, como a Organizagao das
Nac¢oes Unidas (ONU), a Organizacao das Nag¢oes Unidas para a Educacao,
Ciéncia e Cultura (UNESCO) e a Organizacao Internacional do Trabalho
(OIT) foram protagonistas fundamentais na busca pela concretizagao nao
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apenas de programas assistenciais e de reabilitacdo, mas também na
producao de documentos, diretrizes e informagoes que subsidiassem a
consolidacao dos direitos desse grupo na comunidade internacional.

Entre os principais documentos produzidos ao longo dos anos, nao
poderia de deixar de citar a Declaragao Universal dos Direitos Humanos,
adotada e proclamada pela Assembleia-Geral das. Nacdes Unidas, em
dezembro de 1948, cuja relevancia é incontestdvel para efetivacdo dos
direitos humanos. Sobre a importancia do documento, transcrevo trecho do
voto do Ministro Celso de Mello na ADO 26:

“Esse estatuto das liberdades publicas representou, no cenario
internacional, importante marco histdrico no processo de consolidagao
e de afirmacao dos direitos fundamentais da pessoa humana, pois
refletiu, nos trinta artigos que lhe compdem o texto, o reconhecimento
solene, pelos Estados, de que'todas as pessoas nascem livres e iguais
em dignidade e direitos,.sao dotadas de razao e consciéncia e
titularizam prerrogativasjuridicas inalienaveis que constituem o
fundamento da liberdade, da justica e da paz universal.

[.]

E preciso, pois, que o Estado, ao magnificar e valorizar o
significado real que inspira a Declaragao Universal dos Direitos das
Pessoas Humanas, pratique, sem restricbes, sem omissOes e sem
tergiversagoes, 0s postulados que esse extraordinario documento de
protecao internacional consagra em favor de todo o género humano.”

(pag. 187)

Nesse contexto. de inovagdes cientificas, sociais e legislativas, o objetivo
dos Estados passou a ser reabilitar todas as pessoas com deficiéncia e nao
apenas aqueles que haviam se ferido nas guerras. Apesar desse avango,
reitero que-a deficiéncia ainda era encarada como um problema apenas do
individuo, por isso, inclusive, as legislacoes eram voltadas tao somente para
questdes de seguridade social, assisténcia em satide, tutela e outros.

A“concepgao de curar ou ocultar o diferente, uma vez que nao se
enquadrava nos parametros fisicos e psiquicos do que a sociedade
determinava como normal, foi contraposto pelo surgimento do modelo
social, em meados da década de 60, no Reino Unido e nos Estados Unidos,
orientado pelo paradigma dos direitos humanos. Foi a partir dele, portanto,
que a deficiéncia deixou de ser analisada pelo viés individual para ser
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considerada questao social: é a sociedade que € incapaz ou deficiente em
ajustar-se a diversidade humana e nao o contrario.

Assim, o contexto social, com suas raizes historicas, econOmicas,
culturais e sociais — passa a ser o fator gerador da exclusao das pessoas com
deficiéncia e os afasta da possibilidade de viver com dignidade. Conforme
afirmado por Madruga (2019),

“[...] os postulados do modelo ‘social exerceram papel
fundamental, seja na desmistificagdo da ciéncia como uma tragédia;
no fim da sua vitimizagdao; na autovalorizacao do ser humano
independentemente de sua utilidade no meio social; no engajamento
politico dos movimentos sociais das pessoas com deficiéncia etc, e hoje
servem de paradigma para a moderna conceituacdo da pessoa com
deficiéncia, como previsto na Convengao da ONU sobre o Direito das
Pessoas com Deficiéncia.”

Inaugura-se, portanto, a fase em.que as pessoas com deficiéncia passam
a ser enxergadas como sujeitos de direitos e nao objetos de agdes ou
legislagoes meramente assistenciais. Afasta-se a necessidade de um olhar
puramente caridoso ou assisténcialista, para legitima-los de autonomia e
escolha. Desvia-se da concepcdo do “nds sabemos o que é melhor para eles”
para “o que eles consideram _que é melhor para eles”. Retira-se a arrogancia
da suposta superioridade’para a grandeza da igualdade.

Na verdade, é importante frisar, esse modelo apenas tenta devolver a
eles o que ja lhes era de direito: a dignidade, a liberdade e a nao
discriminagdo. Ora; se a eles é garantida a igualdade, torna-se obrigagao de
todos eliminar.os obstaculos que os impecam de gozarem os direitos e
garantias previstos nos direitos fundamentais a todos os seres humanos.

A diversidade, portanto, deixa de ocupar o lugar imprdprio (que
historicamente lhe foi equivocadamente atribuido) - de gerador de exclusao
- para ocupar aquele que lhe é merecido, o da inclusdo irrestrita. Isso
significa que o normal, aqui no sentido do que deveria ser natural e inato,
passa a ser a igualdade, que apenas podera ser alcancada pelo tratamento
igual aos iguais e desigual aos desiguais. Assim, a diversidade passa, entao,
a ser exatamente o que ela é: a diferenca, a disparidade ou a
heterogeneidade que nao diminui ou exclui, mas aquela que agrega e
transforma. Nas palavras de Boaventura:

19



“Temos o direito a ser iguais quando a nossa diferenca nos
inferioriza; e temos direito a ser diferentes quando a nossa igualdade
nos descaracteriza. Dai a necessidade de uma.igualdade que
reconheca as diferencas e de uma diferenca que nao produza, alimente
ou reproduza desigualdades”.

Interessante registrar que todas as pessoas, mesmo que
temporariamente, podem se tornar deficientes. Seja por consequéncia de
doengas fisicas ou mentais, por acidentes ou por contingéncias da vida - que
¢, por sua natureza, marcada pela vulnerabilidade - qualquer um poderd
tornar-se incapaz de integrar-se inteiramente na sociedade.

Alias, é lacido compreender que a velhice, curso natural do
desenvolvimento de todo ser humano,.provavelmente trara uma série de
problemas, sejam morfologicos, funcionais ou neuropsicoldgicos.
Dificuldades de locomogao, nao funcionamento pleno de érgaos, problemas
de mobilidade, alteracdes de memoria, de raciocinio e atencao, sao
exemplos recorrentes das consequéncias do implacavel envelhecimento que
pode nos tornar, em algum momento, limitados.

Neste ponto, provavelmente, reside uma das caracteristicas
fundamentais do modelo. social: ao deixar definir a deficiéncia como
doenga, para considera-la a interseccdo entre o corpo limitado e a
incapacidade da sociedade em ajustar-se a diversidade, permite-se uma
inclusao social muito ‘mais abrangente do que aquela permitida pelo
modelo médico. O modelo social, portanto, nao considera a deficiéncia
apenas aquela que perdura ao longo do tempo, mas como uma situagao
que, mesmo jtemporariamente, pode acometer todos nds. Assim, um
individuo que em razao de um acidente permanecera, mesmo que
provisoriamente, usando cadeiras de rodas, podera utilizar o mesmo
transporte que uma pessoa que tem lesao permanente nas pernas.

Evidente, portanto, que se evoluiu de uma intolerancia da sociedade em
relacao’as pessoas com deficiéncia para a busca incessante da inclusao social
deles no meio em que vivem, de modo que, preteridas as inimeras formas
de discriminacao existentes e afastados os diversos obstaculos e
preconceitos ainda vigentes, eles possam vivenciar plenamente o que
significa a dignidade da pessoa humana.
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Nesse sentido, sendo a deficiéncia uma construcao e também um modo
de opressao causados pela propria sociedade, o modelo social relaciona-se
profundamente com os direitos humanos, afinal, além da dignidade, busca
também a liberdade, a autonomia, a igualdade e a nao.discriminagao,
aspectos amplamente garantidos na Carta da Republica.

Alcangar a almejada igualdade, com a consequente inclusao social em
seu sentido mais amplo — aquela que se relaciona com o direito ao
desenvolvimento, a satide, a educacgao, a convivéncia familiar, entre outros
— exige, portanto, que o olhar da sociedaderdeixe efetivamente de ser
reducionista, ou seja, que nao seja voltado apenas para os aspectos médicos
ou fisioldgicos.

z

E isso que o Comité sobre os Direitos-das Pessoas com Deficiéncia, o
orgao criado pela Convengao Internacional com a atribui¢ao de interpretar
o tratado, assevera no Comentario“Geral n° 6, publicado em 2018, ao
pontuar que a utilizagdo do modelo individual ou médico da deficiéncia
impede que seja aplicado o principio da igualdade as pessoas com
deficiéncia, porque elas deixam/de ser reconhecidas como individuos que
detém direitos para serem reduzidas as suas deficiéncias. Ao contrario,
continua o documento, quando o modelo utilizado é baseado nos direitos
humanos, ha um reconhecimento de que a deficiéncia é uma construgao
social e jamais pode ser usada para legitimar a redugao ou a negacao de
direitos. A deficiéncia passa a ser considerada apenas uma das facetas
daquela pessoa e nao aquilo que a define.

Cito, por oportuno, as significativas palavras de Ana Nunes, mae
feminista de uma menina autista:

“Nossos filhos nao precisam ser curados para se adaptar a
sociedade; é o preconceito da sociedade que deve ser curado para que
ela se adapte e inclua nossos filhos. ‘Ser diferente ¢ normal’. E assim
se faz a transicao de um pai em luto para um pai militante. Militante
no seu microcosmo: na briga de cada dia por inclusao escolar, na
explicacdo recorrente da condigao de seu filho para amigos e
familiares, na discussao com planos de satide, no ato de resisténcia
que € levar seus filhos para restaurantes, parques e demais espagos
publicos — porque o lugar da pessoa com deficiéncia é em todo lugar ”.
(grifei)
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s o A .

Faco as dela as minhas palavras: o lugar da pessoa com deficiéncia é em
todo lugar . E para que ela consiga ocupar o que lhe é garantido
constitucionalmente, é fundamental compreender que o individuo, como
ser biopsicossocial, se desenvolve na dialética incessante entre-ele e o meio.
Assim, se o meio for desfavoravel, preconceituoso ou-adverso, torna-se
mais arduo o caminho para o seu desenvolvimento e _sua autonomia, seja
em suas dimensoes fisica, psicoldgica, individual e~coletiva, econdmica,
social e cultural.

O préprio modelo social vem sendo melhorado ao longo do tempo, o
que € natural, afinal, a propria Convengao sobre Direitos das Pessoas com
Deficiéncia é categdrica em afirmar que a(deficiéncia € um conceito em
evolucao. O movimento feminista, em meados da década dos anos 90,
promoveu mudangas estruturais no modelo.social ao demonstrar que

“[...] a deficiéncia é uma experiéncia familiar com recorte de
género . Ao mostrar que a deficiéncia é acompanhada de arranjos
familiares voltados para o cuidado da pessoa deficiente essas
pensadoras evidenciam,que nao sao apenas as pessoas com algum
tipo de restricdo corperal que necessitam de atengao das politicas
publicas. Como, devido a divisao sexual do trabalho, os cuidadores
sao predominantemente mulheres, a deficiéncia, quando entendida
como um fendmeno familiar, possui um viés de género. Sao as
mulheres, por exemplo, que se afastam do mercado de trabalho para
cuidar das pessoas com deficiéncia, de criangas pequenas, ou de idosos
”. (Grifei)

Ana Nunes, na'mesma linha, pontua que

“O trabalho do cuidado de dependentes, embora atenda a um
imperativo moral de toda a sociedade, é executado quase
exclusivamente por mulheres. As mulheres sao socializadas para
serem cuidadoras. E automatico: quando um filho nasce, um idoso
demanda cuidado ou uma crianga ¢ diagnosticada com deficiéncia,
uma mulher da familia assume o cuidado deste dependente. As regras
sociais impSem as mulheres o que ja li ser definido como “altruismo
obrigatdrio’ . Naturaliza-se como tendéncia feminina o que é uma
imposicao social, muitas vezes internalizada”. (grifei)

De fato, conforme demonstrado anteriormente, as mulheres, por razdes

diversas, sobretudo culturais, tornam-se, quase sempre, as principais
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cuidadoras dos individuos com deficiéncia, dos dependentes ou dos idosos,
mesmo que outras pessoas da familia também se envolvam na dinamica do
cuidado. Evidentemente, quanto mais severa for a deficiéncia, quanto mais
limitantes forem as comorbidades e, sobretudo, quanto mais dificil for o
acesso ao tratamento adequado, maior € a sobrecarga e estresse de lidar
com as inimeras questoes relacionadas ao assunto.

Lamentavelmente, apesar da atuacao constante e zelosa por parte dos
profissionais do SUS e de parte da sociedade, a caréncia de verbas e
politicas publicas, além da auséncia de investimento em dados e de
pesquisas mais efetivas, mostram que, ainda que a Carta da Republica
garanta formalmente a igualdade entre as(pessoas, a realidade brasileira
demanda das proprias pessoas com deficiéncia e de seus pais uma trajetoria
colossal para que seja, de fato, alcancada aigualdade material tao almejada
em uma sociedade democratica de direito. A verdade é que sobram,
infelizmente, mais palavras garantidoras de direitos do que atuagoes
concretas do Poder Publico e da sociedade para torna-los efetivos.

E forcoso concluir, inclusive, que, a despeito de todo amor e dedicacao,
a realidade de um familiar - sobretudo das maes - de pessoas com
deficiéncia, custa-lhe, em alguma medida, parte da sua identidade, dos seus
sonhos e das suas possibilidades na vida, perpetuando-se, assim, a
desigualdade dentro da/prépria sociedade. E por isso que as politicas
publicas e também as leis devem voltar-se para aqueles que cuidam desse
grupo. A vulnerabilidade, portanto, nao pode ser entendida de um ponto
de vista reducionista;para ser estendido a toda a familia.

Cuidado nao exige apenas amor. Ressalto uma vez mais, por nunca ser
demais lembrar, que cuidado exige trabalho, empenho, devocao e entrega.
Dedicar-se a-pessoas com deficiéncia pode significar jornadas ininterruptas,
nas quais-se exige uma tenacidade perene e laboriosa, marcada por
renuncias. Isso é particularmente doloroso e solitdrio em uma sociedade
que ainda considera essa vivéncia como um problema de esfera privada.
Mas'nao é. Nao o pode ser em uma sociedade cuja Constituicao ostenta
principios como a dignidade e igualdade. Nao o pode ser em um Estado
que utiliza como paradigma os direitos humanos.

E por isso que cabe a todos, inclusive e principalmente ao Estado,
garantir que nao apenas as pessoas com deficiéncia, mas também suas
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familias tenham o apoio necessdrio para que todos possam desenvolver
suas potencialidades e sonhos com dignidade.

Nao se trata, como afirma a Convencgao Internacional sebre os Direitos
da Pessoa com Deficiéncia, de assegurar mais ou menos direitos as pessoas
com deficiéncia e as suas familias em relagao ao restante da populacao, mas
de defender que os Estados tomem medidas para que'a igualdade seja de
fato alcancada e que todos possam vivenciar s direitos e garantias
fundamentais em sua plenitude. E o que afirma o Ministro Celso de Mello,
no julgamento do RMS 3.272 AgR/DF:

“Veja-se, portanto, que o tratamento diferenciado a ser conferido a
pessoa portadora de deficiéncia, longe de vulnerar o principio da
isonomia, tem por precipua finalidade recompor o préprio sentido de
igualdade que anima as instituigdes republicanas , motivo pelo qual o
intérprete ha de observar, 'no processo de indagacdo do texto
normativo que beneficia as.pessoas portadoras de deficiéncia (ou de
necessidades especiais), "0S vetores que erigidos a condicao de
"principios gerais’, informam o itinerario que referida Convengao
Internacional estabelece-em cldusulas impregnadas de autoridade,
hierarquia e eficadciay constitucionais (CF, art. 5%, § 3%, como
precedentemente ja assinalado”. (grifei)

Nesse sentido, a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD), sobre a qual falaremos mais profundamente adiante, é
clara:

“Artigo 5

Igualdade e nao-discriminacao

1. Os Estados Partes reconhecem que todas as pessoas sao iguais
perante e sob a lei e que fazem jus, sem qualquer discriminagao, a
igual protecao e igual beneficio da lei.

2. Os Estados Partes proibirao qualquer discriminagao baseada na
deficiéncia e garantirao as pessoas com deficiéncia igual e efetiva
protecao legal contra a discriminagao por qualquer motivo.

3. A fim de promover a igualdade e eliminar a discriminagao, os
Estados Partes adotarao todas as medidas apropriadas para garantir
que a adaptagao razoavel seja oferecida.
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4. Nos termos da presente Convengido, as medidas especificas que
forem necessarias para acelerar ou alcancar a efetiva igualdade das
pessoas com deficiéncia ndo serdo consideradas discriminatérias ”.
(grifei)

No Brasil, mesmo que a passos lentos, o direito, das pessoas com
deficiéncia e dos autistas alterou-se significativamente ‘apos a promulgacao
da Constituicao de 1988.

E cedico que a Lei Maior surgiu em um zeifgeist de contraposigio a um
regime que revogou direitos constitucionais, Civis e politicos. A reviravolta
democratica contra a Ditadura de 64 surgiu,do desejo e luta de varios
brasileiros que, ao buscarem vincular novamente o poder ao povo,
almejaram, entre outros objetivos, consolidar definitivamente as liberdades
fundamentais no Brasil.

De fato, conforme ja pontuei em ‘outros julgados, os conhecidos abusos e
crimes cometidos contra cidadaos e estrangeiros durante o regime de
excec¢ao, que durou de 1964 a 1985, ensejaram a inclusdo do valor dignidade
humana logo no artigo vestibular da denominada Constituicao Cidada,
como um dos valores e pilares’do nosso regime republicano e democratico
que ela institui e consagra. Por isso, conforme licao do Professor Paulo
Bonavides, a densidade’juridica do principio da dignidade no sistema
constitucional deve ser maxima, uma vez que nao ha outro preceito em que
se acham consubstanciados todos os angulos éticos da personalidade .

Base de todos 0s direitos constitucionalmente consagrados e o axioma
que norteia todaa ordem juridica brasileira, uma vez que representa a ideia
de que as pessoas sao, a0 mesmo tempo, fundamento e fim da sociedade e
do Estado, passou-se a considerar a dignidade humana como um
verdadeiro sobreprincipio. Nas palavras da Ministra Carmen Lucia (2001),

“[...] Dignidade é o pressuposto da ideia da justica humana,
porque ela é que dita a condi¢do superior do homem como ser de
razao e sentimento. Por isso é que a dignidade humana independe do
merecimento pessoal ou social. Nao ha de ser mister ter de fazer por
merecé-la, pois ela é inerente a vida e, nessa contingéncia, é um direito
pré-estatal.
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O sistema normativo de direito nao constitui, pois, por ébvio, a
dignidade. O que ele pode é tao somente reconhecé-la como dado
essencial da construgao juridico-normativa, principio do erdenamento
e matriz de toda organizacdo social, protegendo o homem e criando
garantias institucionais postas a disposicao de pessoas a fim de que
elas possam garantir a sua eficacia e o respeito a sua estatuicao”.

O Estado, portanto, é o meio pelo qual os individuoes poderdo vivenciar
o direito a vida, a felicidade, ao bem-estar, a liberdade, a igualdade, além
outros valores intrinsecos a dignidade. Ela, vale ressaltar, perpassa pelos
direitos individuais, politicos, sociais, culturais e econdmicos, todos
previstos na Carta de 1988. Nesse sentido,.cito trecho do livro Direito
Constitucional do Ministro Alexandre de Moraes:

“A dignidade é um valor espiritual e moral inerente a pessoa, que
se manifesta singularmente *na autodeterminacdo consciente e
responsavel da propria vida e que traz consigo a pretensao ao respeito
por parte das demais ‘pessoas, constituindo-se um minimo
invulneravel que todo estatuto juridico deve assegurar, de modo que,
somente excepcionalmente, possam ser feitas limita¢oes ao exercicio
dos direitos fundamentais, mas sempre sem menosprezar a necessaria
estima que merecem todas as pessoas enquanto seres humanos e a
busca ao Direito a Felicidade”. (grifos no original)

Ora, se toda pessoa € digna, ninguém teria que reivindicar dignidade.
Nenhuma pessoa deveria ter que se esforgar para ter a sua dignidade
reconhecida porque, inerente ao ser humano, ela deveria apenas ser
vivenciada por todos e simplesmente existir na diversidade humana e na
igualdade, o que, evidentemente, estd além de apenas reconhecer as
diferengas entre as pessoas, para efetivamente aceita-las em todas as suas
dimensoes.

No entanto, se questdes da natureza da que aqui se analisa ainda se
sobressaem, € porque nos, até entao, nao nos identificamos - e aos outros -
como seres dignos e sujeitos de direito, o que, em termos histdricos,
representa batalhas herctileas e incessantes, até os dias atuais, por e para
aqueles que fazem parte de grupos vulneraveis da sociedade, como as
pessoas com deficiéncia.
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No julgamento da ADI 5.357/DF, no qual esta Corte, ao analisar o ensino
inclusivo, entendeu que o convivio com a diferenca é fundamental para a
constru¢do de uma sociedade livre, justa e soliddria, destaco a irretocavel
reflexdo proferida pela Ministra Rosa Weber a respeito da.nossa deficiéncia
para conviver com a diversidade:

“[...] apenas de destacar uma compreensao pessoal de que muitas
das mazelas que hoje estamos enfrentando, e de que a nossa sociedade
tem se ressentido, no sentido de intolerancia, de 6dio, de competicao,
de desrespeito, de sentimento de superioridade em relagdao ao outro -
como diz o Ministro Fachin, um legitimo estrangeiro diante de nos -,
talvez deitem raizes no fato de nds, a nossa geragdo, ndo ter tido a
oportunidade, quem sabe, de participar da construgdo didria de uma
sociedade inclusiva e acolhedora, em que valorizada a diversidade,
em que as diferencas sejam vistas como inerentes a todos os seres
humanos, a tornar a deficiéncia um mero detalhe na nossa
humanidade . E essa sociedade que seria capaz - e que queremos -, de
se tornar livre, justa, solidaria e promotora do bem de todos, sem
qualquer discriminag¢ao, em verdadeira reveréncia ao art. 3% nos seus
incisos I e IV, da nossa Constituicao Federal”. (grifei)

Destaco que nao ha ‘outra forma de examinar a controvérsia ora
suscitada a nao ser pelo vi€s deste sobreprincipio, ainda mais porque se
assoma a possibilidade de rompimento de paradigmas historicos e culturais
que perpetuam a subtracao de direitos de grupos aos quais o Estado
deveria prioritariamente defender. O eminente Ministro Celso de Mello, no
julgamento da ADQ 26/DF, afirmou:

“Torna-se de fundamental importancia reconhecer que o processo
hetrmenéutico nao pode comprometer a forca normativa da Carta
Federal, expondo, perigosamente, a autoridade suprema da
Constituicao da Republica a critérios de exegese que culminem por
subtrair aos postulados da dignidade da pessoa humana e da
igualdade juridica a sua maxima eficdcia, tornando-os, em
consequéncia, formulas vazias, incompreensivelmente destituidas de
significacao e despojadas da abrangéncia que lhes quis emprestar o
proéprio legislador constituinte.

Dai a correta afirmagdo de que, no processo de indagagdo
constitucional, impde-se ao intérprete, mediante adequada pré-
compreensdo dos valores que informam e estruturam o préprio texto
da Constituigao, conferir-lhes sentido que permita deles extrair a sua
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maxima eficdcia, em ordem a dar-lhes significagdo compativel com os
altos objetivos indicados na Carta Politica ”. (grifei)

A dignidade, neste caso, tem duas faces: a da pessoa~com deficiéncia
que tem o direito de ser cuidado da melhor forma possivel, € a dos pais, que
almejam proporcionar aos seus filhos atipicos todas as possibilidades para
que se desenvolvam e sejam felizes, sem, no entanto, terem que abrir mao
de seus proprios direitos e felicidade.

Destaco, mais uma vez, que ao colocar. esse principio como eixo
fundamental, a Constituicao de 1988 deixou'claro que o Estado brasileiro
existe em funcdo das pessoas e nao o contrario. No entanto, infelizmente, a
partir dos dados colhidos e neste processo‘apresentados, a vida dos pais,
maes e pessoas com deficiéncia demonstra que o Brasil, permeado de
profundas desigualdades, esta ainda a'margem da dignidade em diversas
questoes.

Cabe, portanto, a esta Corte, dentro dos preceitos e valores
constitucionais, velar para que ‘a realidade ndo permaneca desfigurada,
afinal, o direito existe para lidar com os problemas concretos e nao para
apenas simbolizar normas.generalizadas de um mundo ideal que nunca se
concretiza. Nas palavras da Professora Ana Paula de Barcellos,

“[...] a dignidade humana é hoje um axioma jusfilosdfico e, além
disso, no. ‘nosso sistema, um comando juridico dotado de
superioridade hierdrquica. A saber: as pessoas tém uma dignidade
ontoldgica e devem ter condigdes de existéncia compativeis com essa
dignidade, ai se incluindo a liberdade de se desenvolverem como
individuos, a possibilidade de participarem das deliberagdes coletivas,
bem como condi¢des materiais que as livre da indignidade, aspecto
que mais diretamente interessa a este estudo.

E assim deve ser nao apenas porque isso é desejavel, justo e bom,
mas porque a Constituicao, centro do sistema juridico, norma
fundamental e superior, assim determina”.

Destaco, ainda, que Constituicao Cidada afirmou, pela primeira vez na
historia de nosso pais, que o Brasil se rege, nas suas relagdes internacionais,
pelo principio da prevaléncia dos direitos humanos (art. 4°, IT). Neste ponto,
a mesma autora traga um paralelo entre o principio da dignidade e o direito

internacional:
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“[...] o direito internacional encontra-se comprometido com a
dignidade humana e com a protecao dos direitos humanos.

Nao é apenas a Constituicao brasileira de 1988 que consagra a
dignidade humana como fim central do sistema juridico e do Estado,
para o qual todos os demais elementos devem convergir. Nao se trata
de uma idiossincrasia nacional. Também ¢ direito internacional
compartilha dessa mesma opgao substantiva. Ou seja: é possivel
afirmar que a fundamentalidade juridicade que se cuida aqui pode
ser encontrada nao apenas no sistema brasileiro, mas também sistema
internacional”.

No entanto, ainda que a dignidade e os direitos humanos tenham sido
exaltados em nossa Carta Constitucional, somente apds anos de lacuna
legislativa, o Brasil e outras 85 nag¢des aprovaram a Convencao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), cujo
proposito € promover, proteger e assegurar o exercicio pleno e equitativo de
todos os direitos e liberdades fundamentais para todas as pessoas com
deficiéncia, bem como garantir a-acessibilidade aos meios social, fisico,
econdmico e cultural, a saude,.'a educacao, a informagao, a comunicagao
além de promover o respeito pela sua dignidade inerente.

Como ¢ do conhecimento de todos, o referido documento foi
incorporado ao ordenamento juridico brasileiro por meio do Decreto
Legislativo 186/2008 e promulgado por meio do Decreto Federal 6.949/2009.
Ademais, tendo a referida Convencao sido aprovada de acordo com os ritos
previstos no art. 5%, § 3° da Constituicao Federal de 1988, suas regras sao
equivalentes a emendas constitucionais, o que refor¢ca o compromisso
internacional assumido pelo Brasil na defesa dos direitos e garantias das
pessoas com deficiéncia.

Ao tornar-se signatario da Convencao, o Estado brasileiro comprometeu-
se a integrar socialmente as inimeras dimensdes das deficiéncias nas
politicas publicas e elaborar leis que garantam a igualdade e dignidade
individuos com deficiéncia e outras pessoas. Também prometeu formalizar
programas para sensibilizacao da sociedade e para a desconstrugao de
preconceitos e esteredtipos, além, claro, de assegurar que seriam colocadas
em pratica agoes voltadas a valorizacao das pessoas com deficiéncia.
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No tocante as diretrizes estabelecidas pelo mencionado acordo
internacional, merecem destaque, inicialmente, os seguintes artigos:

“Art. 3° - Principios Gerais

Os principios da presente Convencao sao:

h) r espeito pelo desenvolvimento das capacidades das criangas
com deficiéncia e pelo direito das criangas com deficiéncia de
preservar sua identidade.

Art. 4° - Obrigacoes gerais

1. Os Estados Partes se comprometem a‘assegurar e promover o
pleno exercicio de todos os direitos’ humanos e liberdades
fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia, sem qualquer tipo
de discriminagao por causa de sua deficiéncia. Para tanto, os Estados
Partes se comprometem a:

a) adotar todas as medidas legislativas, administrativas e de
qualquer outra natureza, necessarias para a realizagdo dos direitos
reconhecidos na presente Convengao .

[...]

Art. 7° - Criangas com.deficiéncia

1. Os Estados Partes tomarao todas as medidas necessarias para
assegurar as criancas com deficiéncia o pleno exercicio de todos os
direitos humanos e-liberdades fundamentais, em igualdade de
oportunidades com-as demais criangas.

2. Em todas ‘as ag¢Oes relativas as criangas com deficiéncia, o
superior interesse-da crianga receberé consideragao primordial .

[...]

Art. 23 =Respeito pelo lar e pela familia

1. Os Estados Partes t omarao medidas efetivas e apropriadas para
eliminar a discriminag¢@o contra pessoas com deficiéncia , em todos os
aspectos . relativos a casamento, familia, paternidade e
relacionamentos, em igualdade de condi¢des com as demais pessoas,
de modo a assegurar que:

[...]

5. Os Estados Partes, no caso em que a familia imediata de uma
crianga com deficiéncia ndao tenha condi¢des de cuidar da crianga,
fardo todo esforgo para que cuidados alternativos sejam oferecidos por
outros parentes e, se isso nao for possivel, dentro de ambiente
familiar, na comunidade .” (grifei)

[...]

Art. 28 — Padrao de vida e protecgao social adequados

1. Os Estados Partes reconhecem o direito das pessoas com
deficiéncia a um padrao adequado de vida para si e para suas
familias, inclusive alimentagdo, vestudrio e moradia adequados, bem
como a melhoria continua de suas condi¢des de vida , e tomarao as
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providéncias necessérias para salvaguardar e promover a realizagdo
desse direito sem discrimina¢do baseada na deficiéncia .”

Além da incontestavel necessidade de se priorizar os_interesses da
crianga ou pessoas com deficiéncia, a relevancia da famiflia, seu principal
suporte, mereceu destaque no preambulo da Convencao sobre o Direito das
Pessoas com Deficiéncia:

“

x) Convencidos de que a familia é o nicleo natural e
fundamental da sociedade e tem o direito de receber a protegao da
sociedade e do Estado e de que as pessoas com deficiéncia e seus
familiares devem receber a prote¢do e a assisténcia necessérias para
tornar as familias capazes de contribuir para o exercicio da pleno e

e o A

equitativo dos direitos das pessoas com deficiéncia ”. (grifei)

A diretriz é clara: as familias é garantido o direito de receber protegao e
assisténcia para que possam ser efetivadas, as pessoas com deficiéncia, o
exercicio pleno dos seus direitos _e.garantias. Cabe, portanto, ao Poder
Judicidrio analisar as questdes relacionadas a este publico considerando-se,
entre outros fatores, que estas e seu nucleo familiar configuram uma
totalidade que, devidamente integrada e assistida, gera o melhor cuidado
possivel para aquele que precisa de atencao diferenciada em prol do
desenvolvimento digno e inclusivo.

De outro modo também nao podem agir os demais Poderes, mormente
ao legislar sobre o assunto. No ponto, a Carta é categdrica:

“Artigo 4 — Obrigacoes gerais

1. Os Estados Partes se comprometem a assegurar e promover o
pleno exercicio de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia, sem qualquer tipo
de discriminagao por causa da sua deficiéncia. Para tanto, os Estados
Partes se comprometem a:

a) adotar todas as medidas legislativas, administrativas e de
qualquer outra natureza, necessarias para a realizagdo dos direitos
reconhecidos na presente Convengao ;

b) adotar todas as medidas necessarias, inclusive legislativas, para
modificar ou revogar leis, regulamentos, costumes e praticas vigentes,
que constituem discrimina¢do contra as pessoas com deficiéncia”.

(grifei)
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Ressalta-se, ainda, que os propdsitos da mencionada Convengao devem
ser alcangados, conforme disposto no art. 2°, por meio da adaptagao
razoavel, ou seja, devem ser realizadas “as modificacoes e os ajustes
necessarios e adequados que ndo acarretem Onus desproporcional ou
indevido, quando requeridos em cada caso, a fim de-assegurar que as
pessoas com deficiéncia possam gozar ou exercer, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, todos os( direitos humanos e
liberdades fundamentais”.

Em 2015, a Convencao Internacional sobre es Direitos da Pessoa com
Deficiéncia - CDPC foi regulamentada pelo Estatuto da Pessoa com

Deficiéncia (Lei 13.146/2015), sancionado em6 de julho de 2015, o qual
estabelece o seguinte conceito:

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

§1° A avaliagdao “da deficiéncia, quando necessdaria, sera
biopsicossocial , ‘realizada por equipe multiprofissional e
interdisciplinar e«considerara:

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

IT - os fatores'socioambientais, psicologicos e pessoais;

III - a limitagao no desempenho de atividades; e

IV — a restricao de participacao.” (grifei)

Observo que;o principio da igualdade é trazido para fundamentar os
direitos das pessoas com deficiéncia e destaco que ele nao se refere apenas a
fatores fisicos, ou médicos, mas estende-se para questdes sociais,
psicologicas, ambientais e pessoais. Nessa mesma linha de raciocinio, por
oportuno,(cito trecho do voto da Ministra Rosa Weber no julgamento da
ADI 5.335 MC-Ref/DF:

“Esse documento internacional, incorporado com envergadura
constitucional, repito, a nosso ordenamento juridico, reafirma o
conceito social de deficiéncia - adotado, pela primeira vez, no
Programa de Acao Mundial para as Pessoas com Deficiéncia, lancado
pela ONU em 1983 -, ao estabelecer que as pessoas com deficiéncia sao
‘aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
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mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacao com diversas
barreiras, podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condi¢des com as demais pessoas " (Art.
2). Tal conceito foi deslocado do tradicional viés biomédico para o viés
biopsicossocial, a exigir significativo empenho' de todos para a
desconstrugdo das concepgdes até entdo cristalizadas no meio social. A
deficiéncia, nesse conceito em evolugdo - consoante afirmado pela
Convengao -, passa a ser compreendida como resultante da interagio
entre os referidos impedimentos e as barreiras obstrutivas da
participagdo social. Cabe a toda a sociedade, entio, empreender
esforgos para que essa interagdo seja positiva e capaz de propiciar a
plena e efetiva participacdo das pessoas com deficiéncia na sociedade
em igualdade de oportunidades com as demais pessoas ’. (pags. 28 e
29 da ADI 5357 MC-Ref/DF — grifei)

Em 2011, foi lancado o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, conhecido como Plano Viver sem Limite. Foram estabelecidos
como eixos de atuacgao, no art. 4°, o acesso a educacao, a atencao a saude, a
inclusao social e a acessibilidade as pessoas com deficiéncia.

A Lei Brasileira de Inclusao.da Pessoa com Deficiéncia (Lei 13.146/2015),
por fim, chancela, ainda, no art. 8°, que o empenho para a garantia de todos
os direitos destes individuos-€ dever de todos os integrantes da sociedade,
in verbis :

“Art. 82 5 F dever do Estado, da sociedade e da familia assegurar a
pessoa com’ deficiéncia, com prioridade, a efetivacdo dos direitos
referentes” a vida, a saude, a sexualidade, a paternidade e a
maternidade, a alimentacao, a habitacao, a educacdao, a
profissionalizacdo, ao trabalho, a previdéncia social, a habilitacdo e
reabilitagao, ao transporte, a acessibilidade, a cultura, ao desporto, ao
turismo, ao lazer, a informacao, a comunicagdo, aos avangos cientificos
e tecnologicos, a dignidade, ao respeito, a liberdade, a convivéncia
familiar e comunitarias, entre outros decorrentes da Constituicao
Federal, da Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e
seu Protocolo Facultativo e das leis e de outras normas que garantam
o seu bem-estar pessoal, social e economico”.

Quanto aos autistas, apenas em 2012, foi promulgada a Politica
Nacional de Prote¢do dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro
Autista . Preliminarmente, ressalto que o § 2° do art. 1° da Lei 12.764/2012,
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estipulou que os autistas sdo considerados pessoas com deficiéncia, para
todos os efeitos legais . Assim, é incontestdvel que a Convencao
Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e a.Lei Brasileira
de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia aplicam-se também a eles.

Por fim, mas nao menos importante, ressalto que a Carta Constitucional,
em seu art. 227, fixou a doutrina de protecao integral e prioritaria a crianga
e ao adolescente, cujas garantias tém sido reiteradamente positivadas em
nossa legislacao, a exemplo do Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei
8.069/1990) e da promulgacao da Convencao Internacional sobre os Direitos
da Crianca (Decreto 99.170/1990).

Assim, mais uma vez, me parece que nos encontramos naquelas
situag0es que, lamentavelmente, sdo corriqueiras neste pais: ao mesmo
tempo que detentores de um ideal republicano voltado para a dignidade,
para a igualdade e para a garantia dos direitos fundamentais - objetivos
consagrados de forma transparente em nossa Carta Constitucional -,
possuimos, ainda, uma realidade. que, a passos lentos, muito lentos, se
transforma em prol desses anseios. O Professor José Afonso da Silva, na
mesma linha, pontua

“[...] A estrutura social do pais ndo favorece a existéncia real dos
direitos humanos. Estamos vivendo, sim, um momento historico de
amplas liberdades politicas, o que é extraordinariamente saudavel e
condicao necessaria para a luta pela a efetivacao da promessa de nossa
Constituigdo' quando, no 'Preambulo” se propode a instituir um Estado
Democratico, destinado a assegurar o exercicio dos direitos sociais e
individuais, a liberdade, a seguranga, o bem-estar, o desenvolvimento,
a igualdade e a justica como valores supremos de uma sociedade
fraterna, pluralista e sem preconceitos, e quando afirma, no art. 1%, que
a Republica Federativa do Brasil se constitui em Estado Democratico
de Direito que tem como fundamento, entre outros, a dignidade da
pessoa humana.

Essa dignidade ndo sera, porém, auténtica e real enquanto nao se
construirem as condigdes econdémicas, sociais, culturais e politicas que
assegurem a efetividade dos direitos humanos, em um regime ele
justica social. O pais vive, sim, num regime de amplas liberdades, mas
ndo vive ainda num regime democratico, se entendermos por
democracia um processo de realizagdo de valores essenciais de
convivéncia humana, que se traduzem basicamente nos direitos
humanos .” (grifei)
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A conclusdo ¢ simples: a Convengao do ONU sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia, nos quais incluem os autistas (Lei 12.764/2012), é
tratado internacional que, nos termos do art. 5°, § 3°, da CF/1988, tem forca
equivalente a de emenda constitucional, portanto a aplicabilidade e a
efetividade de suas regras e diretrizes, além de compromisso internacional,
¢ dever constitucional. Consideradas em conjunto~com o principio da
dignidade da pessoa humana, além das previsoes relativas ao direito a
saude e a protecao da familia, em nossa Carta:Magna, as pessoas com
deficiéncia deve ser integralmente assegurada a possibilidade de exercicio
de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais, sobretudo o de
desenvolver-se em igualdade de condigoes e dentro das suas possibilidades.

Esse € o caso de G. M. L, crianga autista, que, a época do ingresso da
presente acao, em 2018, estava com quase nove anos de idade e, de acordo
com os laudos acostados nos presentes autos, apresentava desenvolvimento
deficitario em quase todas as avaliacOes que foram feitas pelos médicos que
a acompanham. Assim, sua mae, P. M. F., além dos cuidados basicos
necessarios no dia a dia da filha e da participagdao ativa nas diversas
atividades terapéuticas indispensaveis para que ela se desenvolva, é
servidora publica, trabalha 40 horas semanais e teve a reducao da sua
jornada indeferida sob o argumento da inexisténcia de legislagao estadual
especifica.

Ocorre que a Convencao sobre o Direito das Pessoas com Deficiéncia,
cujo status constitucional € inquestionavel, determina que a familia dos
individuos com deficiéncia tem o direito de receber a protecao e a
assisténcia necessarias, por parte da sociedade e do Estado, para que se
tornem capazes'de contribuir para o exercicio pleno e equitativo dos
direitos das pessoas com deficiéncia, sobretudo a dignidade de ter o melhor
cuidado e tratamento possivel.

Ora, se a omissao do Poder Publico, em ultima analise, indiretamente
afeta a crianga ou a pessoa com deficiéncia que, dependente e, a0 mesmo
tempo, privada do acompanhamento dos seus pais ou curadores, nao
consegue realizar os procedimentos terapéuticos, prescritos por
profissionais da satde, e imprescindiveis para a melhora do seu quadro, ela
evidentemente fere a Constituicdo da Republica. Assim, se essa mesma
inércia estatal proporciona aos genitores da crianga sofrimento desmedido

por meio de sobrecarga desumana e ainda a impossibilita de exercer a sua
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paternidade atipica em condi¢Oes de igualdade com as outros pais e maes
da sociedade, ela também viola frontalmente a Carta Magna.

Por isso, tendo em vista que a convivéncia e acompanhamento familiar
para o desenvolvimento e a inclusdao das pessoas com deficiéncia sao
garantidos pelas normas constitucionais, internacionais e
infraconstitucionais, cabe, apenas, no caso ora analisado, aplicar o melhor
direito em favor da pessoa com deficiéncia e de seus cuidadores.

Exsurge, portanto, a necessidade imperiosa’de adaptar a realidade
dessas familias com o valor fundamental do trabalho, também assegurado
em nossa Constitui¢do. Ja pontuei em outras-oportunidades que a justica
social como valor e fundamento do Estado Democratico de Direito (art. 1°,
IV, da CRFB), positivado e espraiado pelas.normas da Constituicao de 1988,
¢ a diretriz segura de que a valorizacao do trabalho humano objetiva
assegurar a todos e todas uma existéncia digna (art. 170 da CRFB), bem
como de que o primado do trabalho é a base da ordem social brasileira,
tendo por objetivos o0 bem-estar e ajustica social (art. 193 da CRFB).

As familias de pessoas com deficiéncia, por um lado, precisam do
trabalho para a manutengao de existéncia digna e, de outro, necessitam de
tempo para se dedicarem'ao desenvolvimento do filho atipico, portanto,
adaptacao razoavel a controvérsia € a redugao da jornada de trabalho dos
servidores publicos,~sem a reducdao de vencimentos. Tal medida nao
acarretara onus desproporcional ou indevido a Administracao Publica e,
concomitantemente,assegurara as pessoas com deficiéncia os direitos e
garantias que Jhe sao prometidos pela Constituicdo Federal e pela
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Especificamente em relacdao a reducao da jornada de trabalho dos
genitores_que tenham filhos com deficiéncia no direito brasileiro, destaco
que o Estatuto dos Servidores Publicos Federais, seguindo as diretrizes
constitucionais de garantia dos direitos dos individuos com deficiéncia,
estabeleceu, no art. 98, hordrio especial aos servidores portadores de
deficiéncia fisica, desde que comprovada por junta médica oficial,
independentemente da compensacdo de hordrio e de desconto de
vencimentos.
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A analise da jurisprudéncia brasileira indica que a determinagao do art.
98 da Lei 8.112/1990, era também garantida, geralmente via‘judicial, ao
servidor que tivesse coOnjuge, filho ou dependente com' deficiéncia,
independentemente da compensagao de horario. No entanto, o pagamento
integral dos vencimentos apenas ocorria se houvesse a reposi¢ao das horas
de trabalho utilizadas para o cuidado do dependente.

Amplos debates sobre essa questao foram ‘travados nos tribunais
brasileiros, uma vez que, ainda que assegurada a redugao da jornada para
acompanhamento do filho ou dependente, o genitor, caso quisesse receber
integralmente seus vencimentos, deveria encontrar formas de compensar o
horario, o que o afastava da convivéncia familiar e ainda o submetia a
exaustiva rotina didria de tentar equilibrar jornada de trabalho, tratamento
e pagamento dos tratamentos necessdrios, contratacao de cuidadores
especializados, entre outros. Se escolhesse nao suprir as horas, seus
vencimentos seriam reduzidos, o que, indiretamente, também se revela
prejudicial a pessoa com deficiéncia e a sua familia, afinal o custo do
tratamento pode ser elevado. Em ambos os casos, portanto, a solu¢ao dada
nao atendia aos objetivos constitucionalmente tracados na Constituicao
brasileira, na CDPD e no Estatute da Crianca e do Adolescente (ECA).

Finalmente, a Lei 13.370/2016 apresentou alteracao legislativa que
representou marco na eyvolucao da garantia dos direitos dos genitores ou
pessoas que tém dependentes com deficiéncia: foi revogada a exigéncia de
compensacao de hordrio, sem prejuizo da redugao de saldrio do servidor
publico federal. Assim, o mencionado artigo do Estatuto passou a ter a
seguinte redacao:

“Art. 98 — Serd concedido o hordario especial ao servidor estudante,
quando comprovada a incompatibilidade entre o horario escolar e o
da reparticao, sem prejuizo do exercicio do cargo:

[...]

§2° Também sera concedido horéario especial ao servidor portador
de deficiéncia, quando comprovada a necessidade por junta médica
oficial, independentemente de compensacao de horario.

§ 3° As disposigOes constantes do § 2° sdao extensivas ao servidor
que tenha conjuge, filho ou dependente com deficiéncia”.
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Essa medida protetiva, no entanto, nao alcangou os empregados da CLT
e os servidores publicos estaduais e municipais. O presente(processo visa,
justamente, analisar se, por analogia, é possivel aplicar o art..98 da Lei 8112
/1990 aos servidores publicos dos demais entes federativos.

Pois bem.

Inicialmente, ressalto que a inexisténcia de legislagao infraconstitucional
nao pode servir de justificativa de nao cumprimento de garantias previstas
pela Constituicao da Republica, sobretudo quando envolvem o principio da
dignidade humana, o direito a satde, o melhor interesse das criancgas e as
regras e diretrizes previstas na Convencao internacional sobre Direito das
Pessoas com Deficiéncia — CDPD.

Ao contrario, o Superior Tribunal de Justica, a quem compete analisar a
aplicacao das leis federais, ja reconheceu, por diversas vezes, a aplicagao
subsidiaria da Lei 8.112/1990 aos“casos em que a legislacao estadual e
municipal mostram-se omissas: em relacao a determinacao constitucional
autoaplicavel, como € o caso dos presentes autos. A titulo de exemplo, cito
os seguintes precedentes oriundos da Corte Cidada:

“PROCESSUAL CIVIL. ADMINISTRATIVO. ENUNCIADO
ADMINISTRATIVO N. 3/ST]J.

AGRAVO INTERNO. SERVIDOR PUBLICO. PROCESSO
ADMINISTRATIVO DISCIPLINAR. IRREGULARIDADES NO
PROCESSAMENTO. NAO DEMONSTRACAO.

DILACAO PROBATORIA. IMPOSSIBILIDADE. CONDUTA
ILEGAL PASSIVEL DE DEMISSAO. NATUREZA VINCULADA DA
IMPOSICAO DA SANCAO. PRECEDENTE.

AGRAVO INTERNO NAO PROVIDO.

1. Inicialmente é necessario consignar que o presente recurso atrai
a incidéncia do Enunciado Administrativo n. 3/ST]: "Aos recursos
interpostos com fundamento no CPC/2015 (relativos a decisdes
publicadas a partir de 18 de margo de 2016) serdao exigidos os
requisitos de admissibilidade recursal na forma do novo CPC".

2. O Poder Judicidrio s6 pode analisar eventuais vicios de
ilegalidade no processo administrativo disciplinar, em respeito a
separacao dos Poderes, vedada a reforma de mérito. Precedentes.
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3. As disposigdes editadas pela Unido na Lei n. 8.112/1990 aplicam-
se quando ha lacunas na lei local, desde que haja compatibilidade
entre elas sobre a questao. Precedentes.

4. A jurisprudéncia do STJ reconhece a natureza vinculada a
sangao quando eventual conduta irregular do servidor esteja prevista
em uma das hipoteses passiveis de demissao.

5. Agravo interno nao provido”.

(AgInt no RMS 54.617/SP, Rel. Min. Mauro'Campbell Marques,
grifei)

“ADMINISTRATIVO. SERVIDOR MUNICIPAL. MANDADO DE
SEGURANCA. CONCESSAO DE LICENCA. ACOMPANHAMENTO
DE CONJUGE. SEM ONUS. SILENCIO NA LEI MUNICIPAL.
ANALOGIA COM O REGIME JURIDICO UNICO OU DIPLOMA
ESTADUAL. POSSIBILIDADE. “PRECEDENTES. QUESTOES
SIMILARES. ANALISE DE CADA CASO. PARCIMONIA. CASO
CONCRETO. DIREITO LIQUIDO E CERTO.

[...]

2. A jurisprudéncia do STJ firmou a possibilidade de interpretagao
analdgica em relagdo a matéria de servidores publicos, quando
inexistir previsdo especifica no diploma normativo do Estado ou do
municipio . Precedentes: RMS 30.511/PE, Rel. Min. Napoledao Nunes
Maia Filho, Quinta Turma, DJe 22.11.2010; e RMS 15.328/RN, Rel. Min.
Maria Thereza de Assis.Moura, Sexta Turma, DJe 2.3.2009.

3. O raciocinio analdgico para suprir a existéncia de lacunas ja foi
aplicado nesta Corte Superior de Justica, inclusive para o caso de
licencas aos servidores estaduais: RMS 22.880/RJ, Rel. Ministro
Arnaldo Esteves Lima, Quinta Turma, DJe 19.5.2008. [...] Recurso
ordinario provido”. (RMS 34.630/AC, Rel. Min. Humberto Martins,
grifei.)

“PROCESSUAL CIVIL. DIREITO LIQUIDO E CERTO.
VERIFICACAO. REEXAME DO CONJUNTO FATICO-
PROBATORIO. IMPOSSIBILIDADE. SUMULA 7/ST].

[..]

2. Silente o Estatuto dos Servidores Estaduais quanto ao direito de
remogcao, aplica-se subsidiariamente o Regime Juridico dos Servidores
Publicos Civis da Unido, das Autarquias e das Fundagdes Publicas
Federais, Lei 8.112/1990

3. Agravo Regimental nao provido. (AgRg no REsp 1233201/MA,
Rel. Min. Herman Benjamim, grifei).

Esse entendimento, inclusive, ja foi referendado pelo Plenario do
Supremo Tribunal Federal, no julgamento do MS 25.191/DF, da relatoria da
Ministra Carmen Ltcia:
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“EMENTA: MANDADO DE SEGURANCA. APOSENTADORIA
COMPULSORIA DE MAGISTRADO TRABALHISTA.
COMPETENCIA DO TRIBUNAL SUPERIOR DO TRABALHO PARA
INSTAURAR PROCESSO ADMINISTRATIVO. ) DISCIPLINAR
CONTRA MAGISTRADO TRABALHISTA. INOCORRENCIA DE
PRESCRICAO ADMINISTRATIVA. INEXISTENCIA DE NULIDADE
DA SINDICANCIA E DO PROCESSO. 'ADMINISTRATIVO.
PRECEDENTES. IMPOSSIBILIDADE DE DILACAO PROBATORIA
EM MANDADO DE SEGURANCA. SEGURANCA DENEGADA.

1. Competéncia do Tribunal Superior'do Trabalho para julgar
processo disciplinar do Impetrante decorrente da falta de quorum do
Tribunal Regional do Trabalho da 142 Regiao. Precedentes.

2. A Lei Organica da Magistratura-Nacional nao estabelece regras
de prescrigao da pretensio punitiva por faltas disciplinares praticadas
por magistrados: aplicagdo subsidiaria da Lei n. 8.112/90 . Precedentes
do Superior Tribunal de Justica."O prazo prescricional previsto no art.
142 da Lei n. 8.112/90 iniciou-se a partir da expedi¢ao da Resolugao n.
817/2001, do Tribunal Superior do Trabalho, e teve seu curso
interrompido pela instaura¢ao do Processo Administrativo n. TRT-
MA-0087/01, razao pela qual nao ocorreu prescrigao administrativa.

3. A instauragao ‘de sindicancia, como medida preparatdria, nao
prejudica o agente publico: admissao pela jurisprudéncia.
Precedentes.

4. O mandado. de seguranca nao € a sede apropriada para se
rediscutirem argumentos debatidos e analisados no curso do processo
administrativo, diante da impossibilidade de dilagao probatdria nessa
agao. Precedentes.

5. Seguranca denegada”. (grifei)

Nao resta duvida, portanto, que é plenamente legitima a aplicagao da lei
federal a servidores do ambito estadual ou municipal, uma vez que o caso
ora em analise refere-se a determinacao autoaplicavel que nao gerara
aumento de gastos ao erario.

Ademais, vale destacar que, tendo em vista o principio da igualdade
substancial, previsto tanto em nossa Carta Constitucional quanto na
Convencao Internacional sobre o Direito das Pessoas com Deficiéncia, se os
servidores publicos federais, pais ou cuidadores legais de pessoas com
deficiéncia, tém o direito a hordrio especial, sem a necessidade de

40



compensacao de horario e sem reducao de vencimentos, os servidores
publicos estaduais e municipais em situa¢des analogas também devem ter a
mesma prerrogativa.

Isto posto, dou provimento ao recurso extraordindrio e fixo a seguinte
tese, com repercussao geral: “Aos servidores publicos estaduais e
municipais € aplicado, para todos os efeitos, o art. 98,.§ 2° e § 3°, da Lei 8.112
/1990”.
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