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ILUSOES DO AMANHA

“Por que eu vivo procurando um motivo de viver,
Se a vida as vezes parece de mim esquecer?
Procuro em todas, mas todas ndo séo voce.

Eu quero apenas viver, se ndo for para mim, que seja para voce.
Mas as vezes VOCé parece me ignorar,

Sem nem ao menos me olhar,

Me machucando para valer.

Atras dos meus sonhos eu vou correr.

Eu vou me achar, para mais tarde em vocé me perder.
Se a vida da presente para cada um, 0 meu, cadé?
Seréa que esse mundo tem jeito?

Esse mundo cheio de preconceito.

Quando estou s@, preso na minha soliddo,
Juntando pedagos de mim que caiam ao chéo,
Juro que as vezes nem ao menos sei, quem sou.
Talvez eu seja um tolo, que acredita num sonho.
Na procura de te esquecer, eu fiz brotar a flor.
Para carregar junto ao peito,

E crer que esse mundo ainda tem jeito.

E como principe sonhador...

Sou um tolo que acredita, ainda, no amor”.

PRINCIPE POETA (Alexandre Lemos — APAE)



RESUMO

Com a entrada em vigor da Lei n.° (nimero) 13.146/15 — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
— restou estabelecido que a deficiéncia ndo afeta a capacidade civil da pessoa para exercer o
direito de decidir sobre o numero de filhos e ter acesso a informacbes adequadas sobre
reproducdo e planejamento familiar, sendo expressamente vedada a esterilizacdo compulsoria.
Assim, esta monografia tem como objetivo geral analisar a constituicdo de familia por
individuos com Sindrome de Down, identificando a percepc¢éo dos profissionais da satude em
relacdo ao tema. Trata-se de pesquisa qualitativa, realizada por meio de método dedutivo e de
procedimento técnico bibliografico, documental e estudo de caso. Dessa forma, as reflexfes
partem de uma digressdo historica acerca das pessoas com deficiéncia, abrangendo o0s
principios constitucionais correlacionados e o tratamento juridico que Ihes é conferido. Em
seguida, analisam-se aspectos especificos da Sindrome de Down, que englobam conceitos,
caracteristicas, diagnostico, acompanhamento meédico, inclusdo e desenvolvimento das
habilidades intelectuais, fertilidade e sexualidade. Por fim, examina-se a percep¢do dos
profissionais da saude no que tange a constituicdo de familia por individuos com Sindrome de
Down, relacionando-a as previsfes dispostas no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Nesse
sentido, conclui que as pessoas com Sindrome de Down devem ser percebidas de forma
individualizada, a fim de que o exercicio do planejamento familiar seja reconhecido apenas
guando esses individuos puderem satisfazer os deveres parentais e exercer a paternidade
responsavel.

Palavras-chave: Deficiéncia. Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Sindrome de Down.
Constituicdo de familia.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome de Down, também conhecida como trissomia do cromossomo 21 (vinte e
um), € um disturbio genético registrado em um a cada setecentos nascimentos, de acordo com
Gusmao e Moreira (2002). Apesar de ser a alteracdo genética de maior incidéncia, durante um
longo periodo histérico, as pessoas que possuiam esse disturbio foram marginalizadas pela

sociedade.

Entretanto, atualmente, os individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um)
conquistaram reconhecimento, tornaram-se economicamente produtivos e adquiriram maior
autonomia em suas decisdes. Todavia, no que se refere a insercdo afetiva e sexual dessas

pessoas, pouco se tem feito em ambito juridico.

Nesse sentido, em virtude da incapacidade legal que lhes era atribuida, seus
representantes legais ingressavam com ac6es no Poder Judiciario visando a autorizacdo para
realizar procedimentos cirargicos de esterilizacdo, ainda que de maneira involuntaria, pois
acreditavam estar evitando a reproducdo de conceptos com anomalias genéticas decorrentes

da combinag&o dos cromossomos extras de seus genitores.

Em virtude da inclusdo social da pessoa com deficiéncia, especificadamente dos
individuos com Sindrome de Down, em 2016, entrou em vigor a Lei n.° (nimero) 13.146/15 —
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia —, atraves da qual a esterilizagdo compulsoria passou a ser
expressamente vedada, ratificando o direito dessas pessoas conservarem sua fertilidade e

decidirem sobre sua prole, em condic¢des de igualdade com os demais cidadaos.

Embora a alteracdo do texto normativo tenha revalidado o direito das pessoas com

deficiéncia a exercerem o planejamento familiar, o tema continua a gerar controvérsias, vez



que se questiona a respeito da capacidade desses individuos assumirem as obrigacfes e as
responsabilidades decorrentes do poder familiar. Muitos profissionais tém se manifestado em
relacdo ao tema, mas poucos possuem conhecimento para exprimir uma opinido
fundamentada, motivo pelo qual se torna relevante discutir a percepcao dos profissionais de
salde (que atuam com pessoas com Sindrome de Down) quanto a constituicdo de familia por

esses individuos.

Assim, o presente trabalho pretende, como objetivo geral, analisar a constituicdo de
familia por individuos com Sindrome de Down, identificando a percepcéo de profissionais da
salde em relacdo ao tema. O estudo discute como problema: qual a percep¢do dos
profissionais da salde quanto a possibilidade das pessoas com trissomia do cromossomo 21

(vinte e um) constituirem familia?

Como hipotese para tal questionamento, entende-se que as pessoas com Sindrome de
Down devem ser percebidas de forma individualizada, reconhecendo-se o exercicio do
planejamento familiar aqueles que puderem satisfazer os deveres parentais e exercer a

paternidade responsavel.

Quanto a abordagem, a pesquisa serd qualitativa e tera, como caracteristica, 0
aprofundamento no contexto estudado e a perspectiva interpretativa desses possiveis dados
para a realidade, conforme esclarecem Mezzaroba e Monteiro (2009). Para a finalidade
desejada pelo estudo, serd empregado o método dedutivo, cuja operacionalizacdo se dara por
meio de procedimentos técnicos baseados na doutrina, legislacdo, jurisprudéncia e estudo de
caso, relacionados, inicialmente, a evolucdo historica das pessoas com deficiéncia, passando
por breves apontamentos acerca da Sindrome de Down, para chegar ao ponto especifico da
percepcdo dos profissionais de salde quanto a constituicdo de familia por individuos com

trissomia do cromossomo 21 (vinte e um).

Dessa forma, no primeiro capitulo de desenvolvimento deste estudo sera abordada a
deficiéncia sob o prisma dos principios constitucionais e da legislacdo infraconstitucional.
Inicialmente, serd apontada a evolucdo historica das pessoas com deficiéncia. Em especial,
sera destacado o tratamento juridico conferido as pessoas com deficiéncia de acordo com o
Caodigo Civil e a Lei n.° 13.146/15.

No segundo capitulo, serdo descritos conceitos e nogdes sobre a Sindrome de Down,

com a finalidade de proporcionar esclarecimentos especificos sobre a alteragdo cromossémica



foco do presente estudo. Assim, num primeiro momento, faz-se necessario identificar seu
conceito, para depois abordar suas caracteristicas. Também serdo descritos o diagndstico, o
acompanhamento médico, a inclusdo e o desenvolvimento de suas habilidades intelectuais.
Além disso, sera abordada a fertilidade e os aspectos relevantes acerca da sexualidade de

individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um).

Finalmente, no terceiro capitulo, ser& apresentado estudo de caso com profissionais de
salde que se relacionam com pessoas com Sindrome de Down, a partir de questionario
estruturado, com questdes fechadas, a fim de verificar suas percepc¢des sobre a possibilidade

desses individuos exercerem seus direitos reprodutivos e constituirem familia.

Dessa forma, é de se considerar de suma importdncia o debate monogréfico, na
medida em que se verifica que, apesar da ascensdo do reconhecimento das pessoas com
deficiéncia, muitos esteredtipos ainda se encontram enraizados no ponto de vista da
populagdo, motivo pelo qual ndo se consegue ultrapassar a visdo caritativa e encarar,

plenamente, os desafios da incluséo social.



10

2 DEFICIENCIA: PRINCIiPIOS CONSTITUCIONAIS E
LEGISLACAO INFRACONSTITUCIONAL

De acordo com o Censo efetuado e publicado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica — IBGE, em 2010 (dois mil e dez), 23,9% (vinte e trés inteiros e nove décimos por
cento) dos brasileiros entrevistados — aproximadamente 45,6 (quarenta e cinco milhdes
seiscentos mil) — declararam possuir alguma deficiéncia (IBGE, censo 2010), representando
um acréscimo de, aproximadamente, 9,4% (nove inteiros e quatro décimos por cento) em
relacdo a 2000 (dois mil), quando 14,5% (quatorze inteiros e cinco décimos por cento) da
populacdo — 24,6 (vinte e quatro milhdes seiscentos mil) brasileiros — declarava possuir

alguma deficiéncia (IBGE, censo 2000).

Anomalias fisicas ou mentais, deformacdes congénitas, amputacdes traumaticas,
doencas graves e de consequéncias incapacitantes, sejam elas de natureza transitoria sejam
permanentes, sdo tdo antigas quanto a prépria humanidade. Entretanto, em consequéncia do
crescimento na expectativa de vida da populagédo e na violéncia urbana no Brasil, verifica-se

que o perfil das pessoas com deficiéncia vem se alterando.

Historicamente, algumas pessoas com deficiéncia destacaram-se na sociedade em que
viviam. Romita (2007) aponta inimeros personagens de destaque da historia que possuiam

algum tipo de deficiéncia, dentre os quais se destaca:

Byron (1788-1824); poeta inglés, que era clubfoot, isto é, portador de um pé
deformado, torto. Toulouse-Lautec (1864-1901), pintor francés, sofreu duas quedas
de cavalo, o que o deixou ando e estropiado das pernas. Milton (1608-1674), poeta e
ensaista inglés, compds, entre outras obras Paradise Lost (Paraiso Perdido, 1667)
sendo deficiente visual, totalmente cego. Camdes (1524-1580), o maior poeta lirico
e épico da lingua portuguesa, perdeu o olho direito numa batalha contra os mouros
em Ceuta, em 1547. Antonio Feliciano de Castilho (1800-1875), poeta, prosador,
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ensaista e pedagogo portugués, padeceu de cegueira desde 0s seus seis anos
(ROMITA, 2007, p. 06).

Cita, ainda, personalidades como: Miguel de Cervantes, Antonio Francisco da Costa
Lisboa (Aleijadinho), Beethoven, etc. Entretanto, a percepcéo de incapacidade e inaptiddo ainda

subsiste.

As pessoas com deficiéncia ainda se encontram as margens da sociedade, devido a sua
exclusdo nos mais variados setores, sejam eles sociais sejam econdmicos, perdendo a
“qualidade especificadamente humana, pois, quando a sociedade nega a integracao social de
uma classe, ela passa a viver unicamente na esfera privada, ndo sendo inteiramente humano,
pois ndo é social — caracteristica intrinsecamente ligada a condi¢do humana” (ARENDT apud
KORBES, 2011, p. 13).

Nesse sentido, 0 objetivo deste capitulo sera analisar a evolugdo historica da pessoa
com deficiéncia, abrangendo, com base na Constituicdo Federal, Cddigo Civil e legislacao

especifica, principios e conceitos relevantes.

2.1 Evolucao historica das pessoas com deficiéncia

Objetivando compreender o processo de humanizagio das pessoas de deficiéncia?, faz-
se necessario um levantamento histérico acerca do que se pode chamar de “movimento

inclusivo”, iniciado nos primoérdios da civilizagao.

No periodo anterior ao século XVI, o tratamento das pessoas com deficiéncia poderia

ser compreendido de duas formas:
[...] de um lado temos, como conduta prevalente, o tratamento discriminatdrio
reservado ao portador de deficiéncia. No outro extremo, e de incidéncia rara, a

pessoa portadora de deficiéncia chega a ser considerada como uma béncdo divina
para o grupo social ao qual pertence (MELO, 2004, p. 27).

Outrossim, na sociedade primitiva, conforme assevera Krewer (2000), verifica-se uma

convivéncia coletiva lastreada no principio da solidariedade, tendo em vista que as pessoas

1 “Pessoa com deficiéncia passou a ser a expressio adotada contemporaneamente para designar esse grupo
social. Em oposi¢@o a expressdo “pessoa portadora”, “pessoa com deficiéncia” demonstra que a deficiéncia faz
parte do corpo e, principalmente, humaniza a denominag&o. Ser “pessoa com deficiéncia” é, antes de tudo, ser
pessoa humana. E também uma tentativa de diminuir o estigma causado pela deficiéncia. A expressdo foi
consagrada pela Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da Organizacdo das Nacfes Unidas

(ONU), em 2006” (LANNA JUNIOR, 2010, p. 15).
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buscavam abrandar as desigualdades fisicas, pois conscientes de suas responsabilidades com
os enfermos, os idosos, as criancas e os deficientes, sobretudo devido as relacBes de

parentesco, bem como ao instinto de preservacao.

Entretanto, a imagem que muitos deficientes carregavam no decorrer da histéria da
humanidade era da deformacgéo do corpo e da mente, ou seja, da imperfeicdo humana. Para
Mazzotta:

[...] a propria religido, ao colocar o homem como imagem e semelhanca de Deus,
acrescia a ideia da perfeicdo como condicdo humana, seja ela fisica ou mental. E,
ndo sendo parecidos com Deus, os portadores de deficiéncia, imperfeitos, eram

colocados & margem da condi¢do humana, considerados culpados de sua prépria
deficiéncia (MAZZOTTA, 2005, p. 16).

Na Biblia, de acordo com Melo (2004), os hebreus, com base na Lei de Moisés,
dispensavam tratamento discriminatério as pessoas que possuissem qualquer tipo de
deficiéncia, retratando no Livro de Levitico, capitulo 21, versiculos 17-23, a determinacéo de
Moisés no sentido de que os deficientes fossem afastados de fungdes sacerdotais, pois o
sacerdote, tendo um corpo sem defeitos, seria mais eficaz no servigo de Deus. Nesse sentido:

[...] Homem algum da tua linhagem, por tddas [sic] as geracGes, que tiver um defeito
corporal, oferecera o pdo de seu Deus. Désse [sic] modo, serdo excluidos todos
aquéles [sic] que tiverem uma deformidade: cegos, coxos, mutilados, pessoas de
membros desproporcionais, ou tendo uma fratura do pé ou da méo, corcundas ou
andes, os que tiverem uma mancha no 6lho [sic] ou a sarna, um dartro, ou 0s
testiculos quebrados. Homem algum da linhagem de Aardo, sacerdote, que for [sic]
deformado, oferecerd os sacrificios consumidos pelo fogo. Sendo vitima de uma
deformidade, ndo podera apresentar-se para oferecer o pdo de seu Deus. Mas podera
comer o péao de seu Deus, proveniente das ofertas santissimas e das ofertas santas.
Né&o se aproximara, porém, do véu nem do altar, porque é deformado. Nao profanara

meus santuarios, porque eu sou o Senhor que os santifico [...] (BIBLIA SAGRADA,
1978, p. 165).

Todavia, ainda que existissem condutas que visavam discriminar as pessoas com
deficiéncia, essas ndo lhes impediram de conquistar posi¢des de lideranca dentro da sociedade
hebraica. Dentre aqueles que se destacaram podemos citar 0s expoentes biblicos José, Moisés
e Paulo, discipulos que possuiam deficiéncia, mas foram escolhidos por Jesus para pregarem o

Evangelho.

Ademais, Moisés veio a introduzir a Lei de Talido, que foi adotada por alguns paises
da época, passando a ser o cddigo dos hebreus e dando origem ao Cédigo de Hammurabi, que

previa as amputacGes como uma das formas de penalidade.
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J& nas cidades gregas de Atenas e Esparta havia a orientacdo de eliminar as criangas
mal constituidas, pois, para 0s espartanos, as criancas pertenciam ao Estado, cabendo ao
Conselho de Ancidos da cidade o exame das criangas que nasciam, a fim de averiguar
qualquer tipo de imperfeicao. “Caso fossem julgadas fracas ou disformes eram jogadas do alto

do Taigeto (Taygetos), abismo de 2.400 metros de altitude” (MELO, 2004, p. 29).

No que tange aos soldados feridos e seus familiares, Solon, legislador que deu origem

a reformas ousadas, estabeleceu que: “soldados feridos gravemente e os mutilados em

combate serdo alimentados pelo Estado” (MARANHAO, 2005, p. 23).

Em suma, na busca da sociedade perfeita e sem deficiéncias, os gregos idealizaram
medidas eugénicas, de modo a incentivar o utdpico aperfeicoamento da raca humana,
banindo, desta forma, qualquer tipo de anomalia que pudesse macular a civilizacdo perfeita.
Aristoteles foi um dos idealizadores dessa medida, uma vez que, em sua obra “A Politica”,
defendeu a ideia de que: “Sobre o destino das criangas recém-nascidas, deve haver uma lei
que decida os que sdo expostos e os que serdo criados. N&o seja permitido criar nenhuma
crianga que nasga mutilada, isto é, sem algum dos seus membros” (ARISTOTELES apud
MALLMANN, 2010, p. 15).

Outro grande propagador das medidas eugénicas foi Platdo, o qual, em razéo de ter
vivido no periodo de decadéncia da democracia ateniense, almejava fundar um Estado mais
perfeito do que aqueles que ja existiam, uma sociedade ideal, pois acreditava que, desta
forma, poderia superar a crise pela qual passava a sociedade ateniense. Por conseguinte,
pessoas com deficiéncia deveriam ser eliminadas, a fim de se alcancar a tal idealizada
sociedade perfeita (ASSIS; PUSSOLI apud KORBES, 2011).

Em contrapartida, necessario recordar que a civilizacdo grega foi uma das primeiras
civilizacBes a garantir o direito a igualdade e de elaborar medidas protetivas as pessoas com
deficiéncia. O proprio Aristételes (384 a 322 antes de Cristo), ainda que, inicialmente,
propagasse medidas eugénicas, com o transcorrer do tempo, passou a defender a igualdade
entre os cidad&dos gregos, independentemente de suas diferencas, passando, mormente, a ser o
percursor na defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia, aduzindo ser “mais facil ensinar
um aleijado a desempenhar uma tarefa Gtil do que sustenta-lo como indigente” (ALVES apud
KORBES, 2011, p. 17).
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A discriminacdo contra as pessoas com deficiéncia nédo ficou restrita aos gregos. A Lei
das XII Tabuas, elaborada em 450 e 499 antes de Cristo, especificamente na Tabua IV, que
trata do patrio poder, declara: “I — Que o filho nascido monstruoso seja morto imediatamente.
Il — Contra aquele que destruiu 0 membro de outrem e nédo transigiu com o mutilado, seja
aplicada a pena de Talido” (PUSSOLI apud KORBES, 2011, p. 16).

Outro diploma legal que trouxe diretrizes acerca das pessoas com deficiéncia foi o
Cdédigo de Manu, de origem indiana, o qual, no seu artigo 612, dispunha que “os eunucos, os
homens degradados, os cegos e surdos de nascimento, os loucos, os idiotas mudos e
estropiados nao sao admitidos a herdar” (MELO, 2004, p. 33).

Na ldade Média, afirma Maranhdo (2005), as pessoas com deficiéncia passaram a
receber mais atencdo, sendo criados hospitais e abrigos por senhores feudais e governantes,
com a ajuda da igreja. Nesse mesmo periodo historico, segundo o autor, com o surgimento do
Cristianismo, as pessoas com alguma deficiéncia séo vistas como humanas e aceitas como

seres criados por Deus.

As criancas abandonadas dentro de cestos ou outros lugares considerados sagrados
eram acolhidas pela Igreja, contrariando tradi¢Bes existentes até entdo — de que pessoas com
deficiéncia fossem feiticeiros, bruxos, seres diabolicos que deveriam ser castigados para,
entdo, poderem se purificar (SILVA, 1986).

No Brasil, ha também relatos de criangas com deficiéncia que eram ‘“abandonadas em
lugares assediados por bichos que, muitas vezes, as mutilavam ou matavam” (JANNUZZI,

2004, p. 9).

Tendo em vista esse abandono, em 1726 foram criadas as chamadas “rodas de
expostos”, nas quais as criangas eram colocadas e as religiosas as recolhiam, proporcionando
alimentacéo, educagéo e todos os cuidados que necessitassem. Contudo, os hospitais e asilos
de caridade, com objetivos de abrigar, proteger e educar, acabavam excluindo-os da

convivéncia social.

Na Inglaterra, as condicdes de vida dos deficientes, de um modo geral, serviram de
incentivo para que o rei Henrique VIII (1491 a 1547), em 1531, promulgasse a primeira “Lei
dos Pobres”, a qual foi posta em vigor face ao enfraquecimento do regime feudal e do

rompimento das relagdes eclesidsticas entre o rei e o vaticano. Através dela “atos oficiais
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permitiam que juizes autorizassem velhos abandonados e pessoas portadoras de defeitos
fisicos sérios a pedirem esmolas”. Assim, foram organizados Fundos Privados (sistema
centralizado de cobranca de previdéncia) manifestando a participacdo do povo nessa celeuma
(ALVES apud KORBES, 2011, p. 19).

J& o cardeal francés Jules Mazarin (1602 a 1661) buscou solugdes para minorar o
sofrimento dos pobres e doentes, dentre eles, os deficientes fisicos e mentais. “Criou-Se, na
Franca em 1656, os chamados hospitais gerais (HOpitaux Généraux), misto de hospital e asilo,
e que atendiam também as pessoas deficientes, que além de abrigo e alimentacdo, passavam,
agora, a ter assisténcia médica” (MARANHAO, 2005, p. 27).

Em que pese as sociedades medievais tenham dado um importante passo no tocante ao
tratamento daqueles que eram excluidos da sociedade, esse tratamento possuia cunho
eminentemente assistencialista, representando, para Jannuzzi (2004), um custo para o sistema
que, por sua vez, tinha o interesse no discurso da autonomia e da produtividade, atendendo

aos direitos humanos da minoria.

“A partir do Renascimento — entre o século X1V e XVI —, estudos cientificos comecam
a buscar explicacfes mais concretas, com base na ciéncia e no conhecimento, dando novo
rumo 4 situacdo das pessoas com deficiéncia” (KORBES, 2011, p. 17). Em suma, foi com o
aparecimento do denominado espirito cientifico, que substituiu 0 pensamento puramente
filosofico, que incitou o surgimento dos primeiros direitos aqueles que viviam as margens da

sociedade.

Assim, vemos a politica de exterminio e exclusdo, adotada por gregos e romanos,

avancar pelo Estado Medieval até a formacéo e consolidacdo do Estado Moderno.

E importante mencionar, também, que no século XX, o exterminio nos campos de
concentracdo de milhares de pessoas com deficiéncia, embasado na superioridade ariana
apregoada por Adolf Hitler, veio a retroceder o que até entdo havia se conquistado no que se

refere ao reconhecimento das pessoas com deficiéncia.

Adolf Hitler, que promulgou uma ampla lei de esterilizacdo quando conquistou o
poder, em 1933, em seu livro, Mein Kampf (Minha luta) afirmou que:
A exigéncia de que os deficientes sejam impedidos de propagar uma prole de

deficientes como eles € uma exigéncia da mais clara razdo e, se sistematicamente
executada, representa 0 mais humano dos atos da humanidade. Poupara milhGes de
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desafortunados de sofrimento desmerecido e consequentemente levard a uma
melhoria da satide como um todo (HITLER apud SANDEL, 2015, p. 80).

N&o obstante, nesse mesmo periodo, segundo Sandel (2015), ideias eugénicas
disseminavam-se ao redor do mundo. Em 1907, o Estado de Indiana adotou a primeira lei de
esterilizacdo compulséria para pacientes mentais, prisioneiros e miserdveis. Apds, vinte e
nove Estados americanos também acabaram adotando leis de esterilizacdo compulséria e mais

de 60 mil americanos geneticamente defeituosos foram esterilizados.

Todavia, a eugenia de Hitler, de acordo com o que leciona Sandel (2015), passou a
assassinato em massa e genocidio. Anos mais tarde, levando-se em conta as atrocidades
cometidas pelos nazistas, houve o recuo do movimento eugenista e, a partir de entdo, cairam

0s numeros de esterilizacdes involuntarias.

Além disso, Araljo infere que:

Um importante divisor de dguas para o estudo das pessoas portadoras de deficiéncia
foi a ocorréncia das duas guerras mundiais, 0 que fez aumentar, desgragadamente, o
nimero de pessoas portadoras de deficiéncia e locomocgdo, audi¢do e visdo
(ARAUJO, 2011, p. 8).

Entretanto, no periodo po6s-guerra, houve grande transformacéo para as pessoas com
deficiéncia, pois se propagou a ideia de habilitacdo e reabilitacdo dos mutilados de guerra,
como herdis sobreviventes (SILVA, 1986).

Além disso, em resposta as atrocidades até entdo cometidas, deflagrou-se um
movimento de internacionalizacdo dos direitos humanos, no qual buscava-se proporcionar
maior efetividade desses direitos, pois, uma vez violados, geravam constrangimento moral e

politico ao Estado infrator, que se via obrigado a justificar suas atitudes (CORREIA, 2005).

Nesse sentido, cabe recordar a respeito do caso Damido Ximenes — primeiro caso
brasileiro a ser julgado pela Corte Interamericana de Direitos Humanos da Organizacdo dos
Estados Americanos —, no qual o Brasil fora acusado de agdo e omissao pela sua morte, que

ocorreu na Casa de Repouso Guararapes, no interior do Ceara, em 1999 (CORREIA, 2005).

De acordo com a familia de Damido, esse fora internado na referida clinica para
tratamento psiquiatrico. Entretanto, faleceu trés dias depois, vitima de maus tratos, tortura e
negligéncia. Durante o julgamento do caso, o Brasil reconheceu sua culpa, restando
condenado a, além de pagar pensdo para a familia, fazer melhorias no que se refere ao
atendimento psiquiatrico (CORREIA, 2005).
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A Revolugdo Francesa (1789-1799) e a Revolucdo Industrial (1760-1840), por sua
vez, também foram dois grandes acontecimentos mundiais de suma importancia, pois, através
delas, a sociedade voltou sua atencdo as dificuldades encontradas pela pessoa com

deficiéncia.

Foi com a insercdo da maquina como instrumento de trabalho que se percebeu eclodir
novas deficiéncias, isto ¢, as deficiéncias que antigamente tinham como causas “as guerras,
desordens congénitas, acidentes domésticos (domesticos e trabalhos nao industriais) e doencas
de varias naturezas” (ALVES apud KORBES, 2011, p. 20) passaram a ser ocasionadas pelos
acidentes oriundos do oficio.

Além das moléstias ocasionadas nos locais de trabalho, de acordo com Ribar (2006), o
proletariado, devido as precarias condi¢cdes econbmicas, passou a morar em corticos, a ter
problemas como a méa nutricdo e a sobrecarga de jornada, fatores que em muito contribuiram

para o aumento da populagéo deficiente.

De acordo com Gugel:

Nessa época varios inventos se forjaram com o intuito de propiciar meios de
trabalho e locomogdo aos portadores de deficiéncia, tais como a cadeira de rodas,
bengalas, bastdes, muletas, coletes, proteses, macas, veiculos adaptados, camas,
moveis, criagdo do Codigo de Braille por Louis Braille (GUGEL, 2001, texto
digital).

Nesse momento historico, de acordo com Mallmann (2010), a populacdo mundial
vislumbrou um enorme crescimento e desenvolvimento industrial e econdmico. A alta
tecnologia desenvolveu maquinas capazes de aprimorar o que até entdo se conhecia.
Entretanto, tal desenvolvimento teve um alto preco, posto que se verificou um crescente
ndmero de pessoas com deficiéncia. Assim, tornou-se necessaria a criacdo do Direito de

Trabalho e de um sistema de seguridade social mais eficiente.

Conforme Korbes:

Nas décadas de 80 e 90, o processo de inclusdo social foi, aos poucos, tomando
impulso. Os direitos das pessoas com deficiéncia passaram a ser garantidos e
proclamados nas diversas DeclaragBes Internacionais, deflagrando um movimento
mundial para 0 combate a discriminacdo e ao preconceito contra as pessoas com
deficiéncia (KORBES, 2011, p. 18).

No Brasil, a evolugdo historica das pessoas com deficiéncia ndo foi diferente dos

demais paises. De acordo com Fonseca apud Bechtold e Weiss (2003), houve tempos em que
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essas pessoas eram sacrificadas, pois a sociedade alegava que elas ndo tinham qualquer tipo

de utilidade para viver em meio ao povo considerado normal.

Ap0ds, até meados dos anos 70, a questdo da deficiéncia foi encaminhada, conforme
ensina Bieler apud Kdrbes (2011), para os técnicos ou responsaveis considerados especialistas
na area, objetivando o atendimento assistencialista das pessoas com deficiéncia dentro de

instituicoes.

Segundo Lanna Junior (2010), o periodo de 1854 a 1956, por sua vez, foi marcado por
iniciativas oficiais e particulares isoladas, sendo que o atendimento escolar especial para os
individuos com deficiéncia teve inicio no Brasil, com a criacdo do Imperial Instituto dos
Meninos Cegos (atualmente, Instituto Benjamin Constant), pelo Imperador Dom Pedro 1l
(1840-1889), por meio do Decreto Imperial n.° 1.428, de 12 de Setembro de 1854.

Em 26 de setembro de 1857, o Imperador, apoiando as iniciativas do professor francés
Hernest Huet, funda o Imperial Instituto de Surdos Mudos (atualmente, Instituto Nacional de
Educacdo e Surdos — INES). Esse Instituto passou a atender individuos surdos de todo o pais,

grande parte abandonados pelas familias.

O Estado brasileiro, de acordo com Lanna Junior (2010), foi pioneiro, na América
Latina, no atendimento as pessoas com deficiéncia. No entanto, durante o século XIX, apenas
0s cegos e surdos eram contemplados com a¢des para educacdo e, além disso, a oferta de
atendimento concentrava-se na capital do Império. Nesse periodo, apenas a cegueira e a
surdez foram as deficiéncias reconhecidas pelo Estado como possiveis de uma abordagem que
visava superar as dificuldades que traziam. A deficiéncia intelectual, por sua vez, era

considerada como uma forma de loucura e era tratada em hospicios.

Diante do déficit de acdes concretas por parte do Estado em relacdo as demais
deficiéncias, a sociedade civil criou organizagdes voltadas para assisténcia nas areas de
educacdo e saude. Assim, surgiu, em 1954, a Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE).

Em 1979, acompanhando um movimento em nivel mundial detonado pela
Organizacéo das NagBes Unidas (ONU), ao instituir para 1981 o Ano Internacional
das Pessoas Deficientes — AIPD, alguns grupos organizados dirigidos por portadores
de deficiéncia das vérias &reas comecaram a Se reunir para preparar 0 segmento
(BIELER apud KORBES, 2011, p. 20).
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Como consequéncia da visibilidade conferida pelo Ano Internacional das Pessoas
Deficientes, em “1980, em Brasilia, Distrito Federal (DF), aconteceu o primeiro Encontro
Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes” (BIELER apud KORBES, 2011, p. 20),
reunindo-se mil participantes, representantes de cegos, surdos, fisicos e hansenianos de todo o

Brasil, no qual se criou a primeira entidade representada pelas pessoas com deficiéncia.

De acordo com Lanna Junior (2010), no final da década de 1980, surge a ideia de se
estabelecer uma representacdo do movimento de vida independente no Brasil, buscando o
desenvolvimento individual das pessoas com deficiéncia, através da divulgacdo do conceito
de vida independente e do oferecimento de servicos e informacgdes para que as mesmas

adquiram autonomia na realizacdo das atividades da vida diéaria.

Ja em 1990, a Conferéncia Mundial de Educacdo para Todos garante a educacao
basica e de qualidade e, posteriormente, em 1994, com a Declaracdo de Salamanca, tomam
forma a educacéo inclusiva e o reconhecimento da diversidade e o multiculturalismo como
esséncia humana. Contudo, para Jannuzzi (2004) a defesa da educacdo dos deficientes foi

feita apenas em funcédo da economia dos cofres publicos e dos bolsos dos particulares.

No que tange as Constitui¢es, a Constituicdo do Império, de 25 de margo de 1824,
logo apds a proclamacdo da Republica, no seu artigo 179, inciso XIII, estabelece o principio
da igualdade, o qual, a partir de entdo, passou a fazer parte dos demais textos Constitucionais
brasileiros (BRASIL, 1824).

As ConstituicBes brasileiras elaboradas ao longo do século XX passaram a incorporar
em seus textos novos direitos, inspirados no ideario socialista emergente, tais como o direito
ao trabalho, a salde e a educacdo. Embora fossem proclamados esses direitos, 0s interesses
das pessoas com deficiéncia continuavam sendo ignorados, como se pode perceber a seguir:

[...] uma parcela da populacdo praticamente ndo acompanhou a transi¢do do Estado
liberal ao Estado Social, permanecendo excluida do gozo dos predicados da
cidadania, eis que a extensdo do direito a educacdo e ao trabalho para as pessoas
portadoras de deficiéncia exige do poder Pdblico uma prestacdo mais especifica,

escapando a sua mera declaragcdo de indiscutivel carater genérico (QUARESMA,
2002, p. 07).

A partir de entdo, 0 maior progresso ocorreu com a atual Constituicdo Federal de 1988
que, conforme Rebelo (2008), buscou assegurar a igualdade de oportunidades, tendo por base

0 principio da equidade de tratamento aos iguais, e desigual aos desiguais, na medida de sua
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desigualdade, de forma a se assegurar a igualdade real. Foi a partir desse diploma
constitucional que a pessoa com deficiéncia se viu protegida legalmente.

No entender de Diniz (2003), sdo grandes as conquistas pela Constituicdo Federal, em
especial as que se referem as responsabilidades do Poder Publico, a figura dos interesses
coletivos ou difusos, as competéncias de Ministério Publico, a criminalizacdo do preconceito
e a criacdo, por lei, do CORDE (Coordenadoria Nacional para a Integracdo das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia) — 6rgdo subordinado a Presidéncia da Republica, dotado de
autonomia administrativa e financeira e de recursos or¢camentarios para coordenar e planejar
acOes federais direcionadas ao atendimento das necessidades da pessoa com deficiéncia. Tais
conquistas restaram corroboradas pela Lei n.° 7.853/89, de 24 de outubro de 1989, que dispde

acerca do apoio as pessoas com deficiéncia e da outras providéncias.

De acordo com Schlossmacher e Schlossmacher (2004), o CORDE assegurou as
pessoas com deficiéncia o pleno exercicio de seus direitos basicos, inclusive dos direitos a
educacdo, a saude, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social, a0 amparo a infancia e a
maternidade e de outros que, decorrentes da Constituicdo e das leis, propiciem o seu bem-

estar pessoal, social e econémico.

Portanto, o Constituinte de 1988 consagrou ndo so6 a igualdade formal, como também,
e principalmente, a igualdade material, no seu espirito isondmico e motivado pelos
movimentos sociais, elaborou um diploma Constitucional voltado as questes atinentes as
pessoas com deficiéncia, dispensando-lhes tratamento protetivo, estabelecendo normas que,
além de preverem possiveis discriminagdes, “determinam prestagcdes de carater positivo a
serem realizadas pelo Poder Publico, sempre visando a integracdo deste contingente de seres
humanos a vida social” (QUARESMA, 2002, p. 06).

Ja em junho de 2006, a Assembleia Geral da Organizacdo dos Estados Americanos
(OEA), reunida em Sdo Domingo, Republica Dominicana, aprovou, de acordo com Lanna
Junior (2010), a Declaracdo do Decénio das Ameéricas das Pessoas com Deficiéncia (2006 —
2016), na qual os Estados acordaram que até o ano de 2016 devem apresentar avangos
significativos na construcdo de uma sociedade inclusiva, solidaria e baseada no
reconhecimento do exercicio pleno e igualitdrio dos Direitos Humanos e liberdades

fundamentais.
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O mesmo autor refere que em setembro de 2001, na Conferéncia Mundial contra o
Racismo e a Discriminagéo Racial, a Xenofobia e as formas conexas de intolerancia, realizada
em Durban, na Africa do Sul, Gilberto Rincon Gallardo, presidente da delegagio do México,
propds que a Conferéncia recomendasse a Assembleia Geral da ONU considerar a elaboracéo

de uma Convencéo Internacional para proteger os direitos das pessoas com deficiéncia.

De acordo com Lanna Janior (2010), apds a resisténcia de vérios paises —
principalmente os desenvolvidos — e o0 apoio de diversas instituicdes internacionais, a
proposta do México foi aceita pela Assembleia Geral das Nacdes Unidas em dezembro de
2001 e foi criado um Comité Internacional ad hoc para proceder a elaboracdo de uma

convencao internacional ampla e integral.

Assim, em 2008, o Brasil ratificou, por meio do Decreto Legislativo n.° 186, de 9 de
julho de 2008, a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia — homologada
pela Assembleia das Nacdes Unidas em 13 de dezembro de 2006, em homenagem ao 58°
aniverséario da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos —, bem como seu Protocolo
Facultativo. Promulgado pelo Decreto n.° 6.949, de 25 de agosto de 2009 — data de inicio de
sua vigéncia no plano interno —, o documento obteve equivaléncia de emenda constitucional
(artigo 5°, 83° da Constituicdo Federal), e preza pela atuacdo conjunta entre o Estado e a
sociedade civil.

[...] buscando defender e garantir condi¢cBes de vida com dignidade a todas as
pessoas que apresentam alguma deficiéncia, a Convencdo prevé monitoramento
periddico e avanca na consolidacdo diaria dos direitos humanos ao permitir que o
Brasil relate a sua situacdo e, com coragem, reconheca que, apesar do muito que ja
se fez, ainda ha muito o que fazer. Outro grande avango foi a alteragdo do modelo

médico para o modelo social, o qual esclarece que o fator limitador é o meio em que
a pessoa esta inserida e ndo a deficiéncia em si (BRASIL, 2012, p. 15).

Em 2015, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia — Lei n.° 13.146/2015 — embasado na
Convencéo e seu Protocolo Facultativo, inaugurando um sistema normativo inclusivo, que
homenageia o principio da dignidade da pessoa humana em diversos niveis, representa uma

verdadeira conquista social.

Nesse sentido:

A partir de sua entrada em vigor, a pessoa com deficiéncia - aquela que tem
impedimento de longo prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, nos
termos do seu artigo 2° - ndo deve ser mais tecnicamente considerada civilmente
incapaz, na medida em que os artigos 6° e 84, do mesmo diploma, deixam claro que
a deficiéncia ndo afeta a plena capacidade civil da pessoa (STOLZE, 2015, texto
digital).
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Ademais, passa a ser expressa a vedacdo a esterilizacdo compulsoria, podendo as
pessoas com deficiéncia decidir sobre o numero de filhos, ter acesso a informag6es adequadas

sobre reproducéo e planejamento familiar e, até mesmo, adotar.

Dessa forma, tendo em vista as atuais modificagdes na legislacdo vigente — “uma
verdadeira desconstrugdo ideologica”, conforme afirma Stolze (2015, texto digital) —,
necessario se faz uma adaptacdo hermenéutica. Percebe-se uma busca pela transformacéo da
sociedade brasileira para ultrapassar a visdo caritativa e encarar os desafios de incluir as
pessoas com deficiéncia, enfatizando que a deficiéncia se traduz em apenas mais uma

caracteristica da condi¢do humana.

Feitas estas breves consideracGes historicas acerca da pessoa com deficiéncia, abordar-

se-a0 os principios previstos em nossa Constituicdo Federal que Ihes sdo assegurados.

2.2 A deficiéncia diante dos principios constitucionais

A Constituicdo Federal de 1988 estabeleceu, nos incisos do artigo 3°, seus objetivos
fundamentais, destacando-se, dentre eles, a construcdo de uma sociedade livre, justa e
solidaria, com promoc¢do do bem-estar de todos, sem quaisquer formas de discriminagdo. De
fato, a Magna Carta, de acordo com seus objetivos, busca assegurar o ingresso no mercado de
trabalho e na vida social das pessoas com deficiéncia, estabelecendo, para tanto, normas

compensatdrias, embasadas em principios constitucionais.

Todos os ramos do direito sdo regidos por principios, podendo estar previstos na lei
(explicitos) ou implicitos no ordenamento juridico. Os principios constitucionais reinem as
diretrizes fundamentais e os valores superiores que o ordenamento juridico possui, de modo a
direcionar para a mais correta atitude juridica a ser adotada diante da realidade examinada
(PRETEL, 2009). Nessa linha de pensamento, Silva conceitua que:

No sentido juridico, notadamente no plural, quer significar as normas elementares
ou os requisitos primordiais instituidos como base, como alicerce de alguma coisa.
E, assim, principios revelam o conjunto de regras ou preceitos, que se fixaram para
servir de norma a toda espécie de acdo juridica, tragando, assim, a conduta a ser tida
em qualquer operagdo juridica. [...] Principios juridicos, sem ddvida, significam os
pontos basicos, que servem de ponto de partida ou de elementos vitais do proprio
direito (SILVA, 1993, p. 447).
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Atualmente, vive-se numa sociedade fundamentalmente pluralista e inclusiva, calcada
nos principios da igualdade e da dignidade da pessoa humana. Entretanto, em relagdo as

pessoas com deficiéncia, essas ainda se encontram em situacao de vulnerabilidade.

Assim, necessario analisar os principios constitucionais aplicaveis as pessoas com
deficiéncia, como sujeitos de direitos e deveres, bem como identificar os seus aspectos
relevantes. Ressalta-se que ndo ha a pretensdo de esgotar a matéria, mas, sim, de citar 0s

principais pontos que servirdo de embasamento para o presente trabalho.
a) Principio da dignidade da pessoa humana

A dignidade da pessoa humana é tida como fundamento da RepuUblica Brasileira,
conforme artigo 1° da Constituicdo Federal:
Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoltvel dos

Estados e Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democratico de
Direito e tem como fundamentos:

[.-]
I11 —a dignidade da pessoa humana
N&o obstante, o principio da dignidade da pessoa humana, de acordo com Andrade
(2008, p. 48) encontra-se fundamentado no Pacto de S&o José da Costa Rica, em seu artigo
11, inciso 1: “Toda pessoa tem direito ao respeito da sua honra e ao reconhecimento de sua
dignidade”, bem como na Declara¢do Universal de Direitos Humanos de 1948, proclamada
pela Organizacdo das NacGes Unidas, que dispde, em seu artigo 1°: “Todas as pessoas nascem

livres e iguais em dignidade e direitos”.

No que tange a Constituicdo Federal de 1988, o principio da dignidade da pessoa
humana é tratado, de um lado, como fundamento da Constituicdo (artigo 1°) e, de outro, como

principio fundamental de garantia de direitos humanos (artigo 5°).

N&o ha como negar a dificuldade de se obter uma conceituacdo efetivamente clara
deste principio. Tal dificuldade decorre do conceito vago e impreciso da palavra “dignidade”,
bem como de sua natureza polissémica. Ademais, conforme entendimento de Sarlet (2007), é
dificil conceber uma delimitacéo especifica de seu ambito de protecdo/incidéncia. No entanto,
isso ndo significa que ndo se deva buscar tal definicdo, sendo que esta, ndo obstante, alcangara
pleno sentido apenas quando colocada no plano concreto, como ocorre, em regra, com 0

restante dos principios e direitos fundamentais.
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A primeira enunciacdo do principio da dignidade humana geralmente é atribuida ao
pensamento de Immanuel Kant, que afirmava:

[...] a dignidade é o valor de que se reveste tudo aquilo que ndo tem preco, ou seja,
ndo é passivel de ser substituido por um equivalente. Dessa forma, a dignidade é
uma qualidade inerente aos seres humanos enquanto entes morais: na medida em
que exercem de forma autbnoma a sua razdo pratica, os seres humanos constroem
distintas personalidades humanas, cada uma delas absolutamente individual e
insubstituivel. Consequentemente, a dignidade é totalmente inseparavel da
autonomia para o exercicio da razao pratica, e é por esse motivo que apenas 0s seres
humanos revestem-se de dignidade (KANT, 1998, p.38).

De acordo com Moraes (2002, p. 60), entende-se por dignidade da pessoa humana “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 pretensdo ao

respeito por parte das demais pessoas”.

Ainda, pode-se acrescentar que o conceito de dignidade foi construido ao longo da histéria, chegando ao
inicio do século XXI como um valor supremo, formado pela raz&o juridica. E um direito que nasce com as
pessoas, fazendo parte da sua esséncia, independente de classe social, raga, saide mental ou crenca religiosa:
“o ser humano ¢ digno porque ¢” (NUNES, 2010, p. 63).

Portanto, constitui-se valor unificador de todos os direitos fundamentais, constituindo,
na visdo de Tepedino (2006, p. 342):

[...] clausula geral, remodeladora das estruturas e da dogmatica do Direito Civil
Brasileiro. Opera a funcionalizagdo das situagfes juridicas patrimoniais as
existenciais, realizando assim processo de verdadeira inclusdo social com a ascenséo
a realidade normativa dos interesses coletivos, direitos de personalidade e renovadas
situacbes juridicas existenciais, desprovidas de titularidades patrimoniais,
independentemente destas ou mesmo em detrimento destas. Se o direito € uma
realidade cultural, o que parece hoje fora de ddvida, é a pessoa humana, na
experiéncia brasileira, quem se encontra no apice do ordenamento, devendo a ele se
submeter o legislador ordinario, o intérprete e 0 magistrado.

Segundo Prado (2014), dessa forma, é reconhecido o valor do homem, que limita a
atuacdo do poder estatal, sendo, consequentemente, considerada inconstitucional toda a lei

que viole a dignidade da pessoa humana.

Ao admitir que a Constituicdo Federal de 1988 tem como fundamento a dignidade
da pessoa humana, o Constituinte de 1988 quis dizer que toda a atividade estatal
deve estar direcionada ao bem coletivo, isto é, o Estado deve servir as pessoas e ndo
as pessoas servirem o Estado. Esta é a premissa fundamental de qualquer Estado
Constitucional (GARCIA; CARDOSO apud CASTRO; SILVA, 2011, p. 192).

Bittencourt (2014) aduz que o principio em tela é considerado bem supremo e basilar
aos demais direitos fundamentais, motivo pelo qual, passa a atrair valores constitucionais para
si. Pelo principio da dignidade da pessoa humana, a “pessoa” ¢ colocada como o fim ultimo

da sociedade.
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Neste viés, importante destacar que:

O artigo 1° da Constituicdo declara quais sdo os fundamentos do Estado
Democratico de Direito, isto ¢, aquilo que é o seu alicerce e, portanto, nesse
momento comega a materializagdo do espirito constitucional que os constituintes
indicaram no Preambulo, pois ganha sua racionalidade, estabelecendo os principios
pelos quais o Estado brasileiro se pautara no seu agir. Entre eles, esta o principio da
dignidade humana, o mais importante, pois constitui o nicleo de toda a acdo estatal,
ja que o Estado tem como Gltimo escopo proporcionar o bem comum, que ¢ a
promocdo da dignidade do ser humano. Os demais principios elencados: a soberania,
a cidadania, os valores sociais do trabalho e da livre iniciativa, e o pluralismo
politico, visam em Gltima analise o primado da pessoa humana, em consonancia com
a visdo personalista do mundo, que foi albergada na Constituicdo de 1988. O
reconhecimento da dignidade da pessoa humana ¢ o pilar de interpretacdo de todo o
ordenamento juridico e toda a Constituicio Federativa do Brasil (MAGALHAES,
2012, p. 153).

Por sua vez, Sarlet (2007) afirma que o principio da dignidade humana se trata de
valor préprio das pessoas, individual e coletivamente, motivo pelo qual faz sentido no &mbito
da intersubjetividade e da pluralidade. Ademais, exatamente por esse motivo que é imposto
seu reconhecimento e protecdo pelo ordenamento juridico, devendo a este o zelo para que

todos a recebam igualmente, na medida em que todos s&o iguais em dignidade.

De acordo com Castro e Silva (2011, p. 193), “ao elevar a pessoa ao status de valor
supremo da democracia, passou-se a exigir que todo e qualquer estatuto juridico deva
assegurar a dignidade da pessoa humana ja que este ¢ um principio absoluto”, do que se infere
que:

[...] a interferéncia do principio se espraia em diversos pontos do ordenamento
juridico, sendo na reveréncia da igualdade entre os homens; no impedimento a
consideracdo do ser humano como objeto; na limitacdo da autonomia de vontade,
entre outros. Porém acrescentar-se-ia ainda a importancia da interferéncia ora

estudada, servindo de protecdo a pessoa portadora de deficiéncia (GARCIA;
CARDOSO apud CASTRO; SILVA, 2011, p. 193).

Andrade (2008, p. 13) afirma, ainda, que a dignidade ndo é algo que deva ou necessite
ser postulado pelo sujeito, pois decorre da prdpria condicdo humana. Segundo 0 autor, “o que
se pode exigir ndo € a dignidade em si — pois cada um ja a traz consigo — mas respeito e

protecdo a ela”.

Desse modo, Maluf (2013, p. 425) leciona que: “o ser humano, em todas as suas fases
de existéncia, desde o inicio da sua vida, [...], até o0 momento de sua morte, é detentor de

direitos intrinsecos a sua personalidade e deve, portanto, ter a sua dignidade respeitada”.

Bahia e Kobayashi, por sua vez, afirmam que:



26

Uma das grandes preocupagoes em relacao a necessidade de efetivacéo da dignidade
da pessoa humana e, consequentemente, da concretizacdo do principio da igualdade
no seio social, diz respeito as minorias, as quais, seja em razdo de apresentarem
comportamento diferenciado daquele normalmente experimentado por uma
determinada comunidade, seja em razdo de ndo ostentarem as mesmas caracteristicas
fisicas e psiquicas verificadas na maioria dos individuos, sofrem os mais diversos
tipos de discriminacdo e de exclusdo, sendo, inclusive, expungidas injustamente do
beneficio resultante do exercicio de direitos que, a0 menos em tese, se mostram
pertencentes a qualquer cidaddo (BAHIA; KOBAYASHI, 2003. p. 45).

Diante do exposto, adota-se a ideia dos autores supracitados, efetivando-se a dignidade
da pessoa humana, consequentemente, havera a concretizacdo do principio da igualdade, o

qual sera elucidado na sequéncia.
b) Principio da igualdade

O principio da igualdade é a base de todas as garantias, privilégios e protecGes
previstas as pessoas com deficiéncia. Ademais, norteia a compreensao de Estado Democratico
de Direito, pois € intrinseco a democracia. Ndo ha que se falar em democracia sem que se

aluda ao principio da igualdade.

A consagracdo da igualdade, como principio de direito, ocorreu com a Declaracéo de
Direitos de Virginia, de 1776, que estabelece:

Todos os homens sdo por natureza igualmente livres e independentes e tém certos

direitos inatos de que, gquando entram no estado de sociedade, ndo podem, por

nenhuma forma, privar ou despojar a sua posteridade, nomeadamente o gozo da vida

e da liberdade com os meios de adquirir e possuir a prosperidade e procurar e obter
felicidade e seguranca (MARANHAO, 2005, p. 115).

Entretanto, a Revolugdo Francesa, segundo Quaresma (2002), foi o primeiro grande
fato politico que se orientou segundo o postulado da igualdade entre os homens. A igualdade,
juntamente com a fraternidade e a liberdade, eram a base de sustentacdo do movimento

revolucionario.

De acordo com a autora, nesse periodo, a concepcdo formal de igualdade ja ndo era
suficiente, vez que a igualdade assegurada nos textos legais ndo foi capaz de modificar a
realidade da burguesia emergente. Nao adiantava serem todos iguais perante a lei se, na
realidade, esta igualdade inexistia, pois, em que pese 0s operarios fossem livres e iguais
juridicamente, eram obrigados a submeter-se aos mandos e desmandos dos industriais. Assim,
o0s operéarios foram se organizando e o pensamento comunista foi ganhando forga, motivo pelo

qual a burguesia cedeu as reinvindicagdes do operariado.
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Surge entdo, no entender de Quaresma (2002), a igualdade material, através da qual os
direitos deixam de ser assegurados apenas na legislacdo e passam a ser respeitados no plano
fatico. Passou-se a tratar os iguais de maneira igual, e os desiguais de maneira desigual, na
exata medida dessa desigualdade (ARISTOTELES apud MALLMANN, 2010).

Dessa forma, irrompem os direitos sociais, exigindo uma postura diferenciada dos
Entes Publicos. O Estado deixa de ser um gestor de interesses para se tornar um dos atores do

bem comum.

De acordo com Barbosa (1999, p. 26), “a regra da igualdade ndo consiste sendo
aquinhoar desigualmente aos desiguais, na medida em que se desigualam. Nesta desigualdade
social, proporcionada a desigualdade natural, é que se acha a verdadeira lei da igualdade”.
Dessa forma, a igualdade material necessita observancia das desigualdades, pois a diferenca é

natural e proveniente de questfes de diversas ordens.

Conforme Dias (2015), o principio da igualdade é um dos alicerces do Estado
Democratico de Direito. Nesse sentido, o caput do artigo 5° da Carta Magna dispde que:
“Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza, garantindo-se aos
brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a

liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade”.
No que tange ao conceito de igualdade, Hobbes afirma que:

A natureza fez os homens tdo iguais, quanto as faculdades do corpo e do espirito
que, embora por vezes se encontre um homem manifestadamente mais forte de
corpo, ou de espirito mais vivo do que outro, mesmo assim, quando se considera
tudo isso em conjunto, a diferenca entre um e outro homem ndo é suficientemente
consideravel para que qualquer um possa com base nela reclamar qualquer beneficio
que outro ndo possa também aspirar, tal como ele (HOBBES, 1983, p. 74).

Ja quanto ao principio da igualdade, Lébo refere que:

O principio constitucional da igualdade (a fortiori normativo) dirige-se ao
legislador, vedando-lhe que edite normas que o contrariem, a administracdo publica,
para que implemente politicas pulblicas para superacdo das desigualdades reais
existentes entre 0s géneros, a administracdo da justiga, para que o impedimento das
desigualdades, cujos conflitos provocaram sua intervencéo, e, enfim, as pessoas para
que o observem em seu cotidiano. Sabe-se que o0s costumes e tradi¢Ges, transmitidos
de geracgdo a geracdo, sedimentaram condutas de opressdo e submisséo (...), mas ndo
podem ser obstaculos a plena realizagio do direito emancipador (LOBO, 2015b, p.
114).

O principio da igualdade estd intrinsicamente atrelado a cidadania, pressupondo o

respeito as diferencas, em concordancia com Pereira (2012). O referido autor salienta que a
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igualdade perante a lei revela que todos devem estar incorporados no vinculo social. Nesse
sentido, Dias (2015) acrescenta que é necessario assegurar direitos a quem a lei ignora e, que
se atribua direitos a todas as situacfes merecedoras de tutela. Contudo, a igualdade ndo pode

desconsiderar as diferencas existentes, seja entre as pessoas, seja entre as entidades.

No tocante as pessoas com deficiéncia, a igualdade, enquanto norma constitucional,
deve ser lida como a obrigatoriedade de tratamento isondmico a todos os cidaddos e a
possibilidade de tratamentos diferenciados a pessoas ou grupos que, por sua qualidade
diferencial ou desequilibrio fatico em relagdo ao resto da sociedade, necessitam de um
tratamento diferenciado, justamente porque igualdade pressupde o respeito e a preservagdo

das diferencas individuais e grupais ou da diversidade que é inerente a natureza humana.

Nesse sentido, o Papa Jodo Paulo Il, ao publicar, em 14 de setembro de 1981, a
Enciclica Laborem exercens, dedicou o item 22 as pessoas com deficiéncia. Como se percebe:
A pessoa deficiente € uma de nés e participa plenamente da mesma humanidade que

nés. Seria algo radicalmente indigno do homem e seria uma negacéo da humanidade

comum admitir a vida da sociedade, e, portanto, ao trabalho, s6 os membros da

plena posse das funcbes do seu ser, porque, procedendo desse modo, recar-se-ia

numa forma grave de discriminagdo, a dos fortes e saos contra os fracos e doentes
(ENCICLICA LABOREM EXERCENS apud MALLMANN, 2010, p. 32).

Desse modo, consagra-se a importancia do principio da igualdade para as pessoas com
deficiéncia, pois, no momento em que estiver assentado plenamente no seio da sociedade,
pode-se falar de inclusdo social. Diante de tal circunstancia, passa-se a analise do principio da

autonomia da vontade, decorrente dos principios supracitados.
c) Principio da autonomia da vontade

O conceito de autonomia remonta os ideais da Revolucdo Francesa de 1789, tendo
surgido, de modo escrito, com a redacdo da primeira Constituicdo Americana, em 1776.

Posteriormente, foi reafirmado pela Declaragcdo Universal dos Direitos Humanos, em 1948.

Segundo Marcolino, autonomia:

[...] é a capacidade de autogoverno, de livre arbitrio quanto a regéncia de seu préprio
destino, no fazer ou ndo fazer, no ir ou ndo ir, no aceitar ou no recusar e assim por
diante, concedida pouco a pouco, por parametros biolégicos e de convivio social,
que afastam os seres humanos dos animais e criam o0s contornos de sua
personalidade. Este valor, a autonomia, envolve a protecdo da privacidade, da
confiabilidade e da procura de acles que se baseiam em um consentimento
informado, opondo-se a qualquer forma de coercdo [...] (MARCOLINO, 2007, p.
72).
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O principio da autonomia da vontade, de acordo com Barreto (2013, p. 409), “consiste
na sujeicdo do homem a lei moral, que o torna livre na medida em que se submete a sua lei
prépria, no entanto universal. Esse principio obriga o individuo a agir conforme o seu préprio
querer, que o torna legislador universal”. Ademais, se expressa no imperativo afirmado por
Kant (1988, p. 59): “age apenas segundo uma maxima tal que possas ao mesmo tempo querer

que ela se torne lei universal”.

Oliveira (2013) afirma, ainda, que é a autonomia da vontade que possibilita a toda
pessoa capaz exercer seus interesses individuais, mediante o respeito da ordem publica. Desse
modo, toda e qualquer manifestacdo de forma livre e consciente devera, em principio, ser

respeitada pelo Estado.

A autonomia é um principio implicito que decorre dos demais direitos em geral,
possuindo dimensdo privada e pablica. Em relacdo ao ambito privado, mais especificamente
no tocante aos direitos individuais, manifesta-se no sentido da autodeterminagdo sem
interferéncia externa ilegitima. Contudo, para que haja autodeterminacdo, é preciso que

estejam presentes as condi¢des e possibilidades de decisdo e escolha.

No que se refere as pessoas com deficiéncia, o estigma da loucura acarreta,
geralmente, a perda da autonomia, fazendo com que seus discursos, bem como suas acoes
sejam percebidos como sintomas de sua deficiéncia. Albuquerque (2013) refere que,
ocasionalmente, ha conflito entre respeito a autonomia da pessoa com deficiéncia e a
obrigacdo do Estado de prevenir danos as pessoas. Contudo, a limitacdo da autonomia da
pessoa com deficiéncia apenas se justifica para sua autoprotecdo, ou seja, implica,
necessariamente, a presenca de um mal ou dano. Caso contrario, configurar-se-a violagdo da

dignidade humana.

Outrossim, para substancializar a protecdo e promocdo da autonomia das pessoas com
deficiéncia, a Convencdo sobre os Direitos das pessoas com deficiéncia, em seu artigo 3°,
alinea “a”, destaca o principio do “respeito pela dignidade inerente, a autonomia individual,

inclusive a liberdade de fazer as préprias escolhas, e a independéncia das pessoas”.

Nesse panorama, explanados o0s principais principios constitucionais, passa-se a
analise do tratamento juridico conferido as pessoas com deficiéncia, relacionando-o aos

principios ora abordados.
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2.3 O tratamento juridico das pessoas com deficiéncia de acordo com o Cddigo Civil e

legislacéo especifica

A fim de compreender o tratamento juridico conferido as pessoas com deficiéncia, de
acordo com o Caodigo Civil e a Lei n® 13.146/2015 — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (que
foi incorporada ao Codigo Civil), cumpre abordar alguns conceitos e definicdes que serdo de

suma importancia para assimilar o presente tema.
a) Capacidade civil

Capacidade, de acordo com Fiuza (2015, p. 163), é a “aptiddo inerente a cada pessoa
para que possa ser sujeito ativo ou passivo de direitos ¢ obrigagdes”. Para ser pessoa, basta
que o ser humano exista, mas, para ser capaz, faz-se necessario satisfazer os requisitos para
agir por si proprio (DINIZ, 2003).

Segundo Coelho (2010), a capacidade é tida como regra geral. Portanto, para ser
considerado incapaz, é necessaria expressa previsao legal. As regras de incapacidade visam a
protecdo do incapaz. Assim, inexistindo lei que suprima ou limite a capacidade, ela sera
plena, ndo se podendo exigir que a pessoa se faca acompanhar de um assistente ou se

substitua por um representante.

Dessa forma, a diferenca entre capazes e incapazes consiste na mediacdo dos atos e
negdcios juridicos. Apenas os capazes poderdo pratica-los imediatamente, enquanto que 0s

incapazes os praticam por meio de seu representante ou com o auxilio de um assistente.

De acordo com o Cdédigo Civil, consideram-se capazes 0s maiores de 18 (dezoito)
anos e os emancipados — aqueles maiores de 16 (dezesseis) e menores de 18 (dezoito) anos,
aos quais, a depender do caso, a Lei, 0s pais ou 0 juiz concedam a capacidade. Eles possuem
capacidade de direito e de fato, habilitando-o0s a exercer todos 0s atos da vida civil.

Considera a lei [...] que a pessoa natural capaz sabe sopesar convenientemente seus
interesses e, em funcédo disso, nortear suas decisdes. Tem maturidade, experiéncia de
vida e habeis meios de comunicagdo que afastam, presumivelmente, a possibilidade
de vir a praticar ato ou negécio juridico prejudicial aos seus direitos ou interesses. A
vontade de uma pessoa capaz exterioriza-se validamente, portanto, pelos atos e
declaracGes dela propria [...]. Essa desenvoltura, porém, vem acompanhada de grave
contrapartida: ela é responsavel pelas consequéncias de seus atos. Se negociar mal,
perder dinheiro ou deixar de ganhar o que projetara, fizer op¢des desacertadas ou
arriscar-se em demasia, ndo podera reclamar nada de ninguém (COELHO, 2010, p.
173).
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Os absolutamente incapazes, por sua vez, estdo previstos no caput do artigo 3° do
Cddigo Civil, que trata dos menores de 16 anos, também chamados menores impuberes.
Conforme ensinamento de Fiuza (2015), antes das recentes alteracdes sofridas pelo Codigo
Civil, com a promulgacdo da Lei n.° 13.146, em 2015, eram também consideradas como
absolutamente incapazes as pessoas que, por enfermidade ou deficiéncia intelectual, nédo
tivessem o discernimento necessario para a pratica de atos da vida civil, bem como aqueles

gue, mesmo por causa transitoria, ndo pudessem exprimir sua vontade.

Em relacdo ao tema, Rodrigues leciona:

A lei, tendo em vista a idade [...] de determinadas pessoas, e com o intuito de
protegé-las, ndo lhes permite o exercicio pessoal de direitos. Assim, embora lhes
confira a prerrogativa de serem titulares de direitos, nega-lhes a possibilidade de
pessoalmente os exercerem. Classifica tais pessoas como incapazes. Portanto,
incapacidade é o reconhecimento da inexisténcia, numa pessoa, daqueles requisitos
que a lei acha indispenséveis para que ela exerca os seus direitos (RODRIGUES,
2002, p. 39).

Coelho (2010, p. 176-177) assevera que ‘“considera-se O incapaz sem nenhuma
condicdo para decidir se determinado ato ou negdcio juridico lhe aproveita. Sua opinido é
juridicamente irrelevante e a vontade do sujeito de direito serd formada exclusivamente pela
manifestacdo exteriorizada de outrem (o representante)”. Ademais, Fiuza complementa que:

E a vontade deste representante que conta, pelo menos em principio; isso porque, em
certos casos, podera ser levada em consideracdo a vontade do incapaz, como, por
exemplo, em relacdo a guarda [...]. De todo modo, os poderes do representante sao
limitados. Dessa forma, necessita ele de autorizagdo do juiz e do Ministério Publico
para realizar qualquer ato que importe perda patrimonial para o incapaz. Ficam, pois,

proibidos de, sem autorizacdo, vender, doar ou trocar bens do incapaz, fazer acordos
em nome do incapaz, renunciar a direitos do incapaz etc (FIUZA, 2015, p. 163-164).

No que se refere aos relativamente incapazes, esses estdo previstos no artigo 4° do
Cadigo Civil, que assim dispde:
Artigo 4° Sdo incapazes, relativamente a certos atos ou @ maneira de 0s exercer:
| - 0os maiores de dezesseis e menores de dezoito anos;
I1 - os ébrios habituais e os viciados em tdxico;
Il - aqueles que, por causa transitéria ou permanente, ndo puderem exprimir sua

vontade;
IV - os prddigos.

Além do mais, possuem o direito de expressar sua vontade, necessitando somente de
uma pessoa que lhes assistam, que autorize os atos que queiram praticar. Em ndo havendo
autorizacdo, o ato ndo sera praticado, exceto se a situacdo for encaminhada a Justica e o juiz

entenda que a discordancia ndo ha razdo de ser, situacdo na qual o ato podera ser praticado,
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prevalecendo a vontade do relativamente incapaz (FIUZA, 2015).

Os negdcios juridicos praticados pelo absolutamente incapaz, sem a devida
representacdo, sdo nulos (artigo 166, inciso |1 do Cdédigo Civil). J& os praticados pelo
relativamente incapaz, ndo assistido na forma da lei, sdo anulaveis (artigo 171, inciso | do
Cadigo Civil).

Assim, verifica-se que, para o exercicio dos atos da vida civil, o que importa é a
capacidade da pessoa compreender o que faz e de comunicar sua vontade. Por essa razdo, nao
h& motivos para restringir a capacidade de quem tenha uma deficiéncia que ndo limite seu

discernimento.

Atualmente, a Lei n.° 13.146/2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) substitui a
auséncia ou reducdo de discernimento pela impossibilidade de expressdo da vontade como
fato gerador de incapacidade, pois a deficiéncia consiste em um impedimento fisico,
intelectual ou sensorial duradouro e, ndo induz, em principio, a incapacidade, mas sim a uma

vulnerabilidade.

Ademais, seu artigo 6° estabelece que:

Artigo 62 A deficiéncia ndo afeta a plena capacidade civil da pessoa, inclusive para:
| - casar-se e constituir unido estavel;

Il - exercer direitos sexuais e reprodutivos;

Il - exercer o direito de decidir sobre o nimero de filhos e de ter acesso a
informacdes adequadas sobre reproducdo e planejamento familiar;

IV - conservar sua fertilidade, sendo vedada a esterilizacdo compulsoria;

V - exercer o direito & familia e a convivéncia familiar e comunitéria; e

VI - exercer o direito a guarda, a tutela, a curatela e a adogdo, como adotante ou
adotando, em igualdade de oportunidades com as demais pessoas.

A Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e o Tribunal Europeu de
Direitos Humanos também impedem a limitacdo total da capacidade juridica pela ocorréncia

de uma deficiéncia intelectual ou psicossocial. Conforme se depreende:

No caso Shtukaturov vs. RUssia, o Tribunal Europeu de Direitos Humanos entendeu
que a incapacitacdo de uma pessoa constitui uma ingeréncia na vida privada que
deve se qualificar como muito grave, pois supde a dependéncia de um representante
em todos os ambitos de sua vida, aplicando-se por um periodo indefinido, sem que
possa ser impugnada. Afirmou-se, ainda, que a existéncia de um transtorno mental,
mesmo grave, ndo pode ser a Unica razdo para justificar uma incapacitacdo total,
devendo contemplar-se uma resposta razoavel, que restrinja o direito a esfera intima
ao estritamente necessario (ROSENVALD, 2015, p. 742-743).

No periodo anterior as alteracGes de 2015, os critérios para a fixacdo da incapacidade

absoluta consistiam na idade, na auséncia de discernimento e na impossibilidade total de
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expressédo da vontade.

Assim, se um individuo com Sindrome de Alzheimer ou Sindrome de Down grave,
ou em coma profundo, ou portador de alguma outra espécie de deméncia que lhe
retirasse o discernimento, se qualquer dessas pessoas fosse interditada, era
considerada absolutamente incapaz, sendo-lhe nomeado um curador. Atualmente,
ndo ha mais essa possibilidade, porque, segundo a redagdo do artigo 4° do CC,
mesmo na auséncia de discernimento, ou na impossibilidade de expressdo da
vontade, a pessoa sera considerada relativamente incapaz (FIUZA, 2015, p. 167).

Portanto, o sistema de incapacidades deixou de lado sua rigidez, passando a avaliar as
circunstancias do caso concreto, visando a inclusdo das pessoas com deficiéncia, tutelando
sua dignidade e sua interacdo social (TARTUCE, 2015, texto digital).

Dessa forma, as pessoas com deficiéncia, que antes eram consideradas absolutamente
incapazes, tornam-se relativamente incapazes e passam a ser suscetiveis a interdicdo, que sera
abordada a seguir. J& aquelas pessoas com deficiéncia que eram consideradas relativamente
incapazes por discernimento reduzido, atualmente, sdo tratadas como capazes para os atos da

vida civil e direcionadas ao modelo da tomada de deciséo apoiada.
b) Interdicao

Segundo os ensinamentos de Pontes de Miranda (1954, p. 214), “interdi¢do ¢ o
procedimento judicial pelo qual se declara extinta a capacidade de atos juridicos, inclusive
atos ilicitos, ou se reduz tal capacidade”, em fun¢ao de uma determinada condi¢do pessoal —
“enfermidades psiquicas, debilidade intelectual e defeitos psiquicos que atingem o
conhecimento, o sentimento ¢ a vontade” — que faz com que a pessoa nem sempre possa
“manifestar conhecimento, sentimento e vontade” (1954, p. 208). Seu pressuposto fatico,
portanto, € a incapacidade pessoal que preexiste ao ato judicial. Ou seja, trata-se de uma
condicdo pessoal que impede o individuo de exercer, de forma autdbnoma, seus direitos e

cumprir suas obrigacoes.

Assim, conforme Medeiros (2006, p. 13), “para que seja possivel a interdicdo, nao
basta a mera existéncia da enfermidade ou deficiéncia mental. E fundamental a caracterizacio
da auséncia de discernimento para a pratica do ato ou a impossibilidade de expressdo da

vontade determinada por causa duradoura”.

Ainda, no que tange a interdicéo, essa pode ser dividida em duas espécies: interdicao
total e interdicéo parcial. A interdicdo total decorre da incapacidade total da pessoa de exercer

0s atos da vida civil e exprimir a sua vontade em vista de causas duradouras. Nessa
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circunstancia, todos os atos da pessoa interditada devem ser praticados pelo curador, que
substitui todas as manifestacdes de vontade do individuo (DINI1Z, 2014a).

Ja a interdicao parcial decorre da incapacidade da pessoa de exercer certos atos da vida
civil, sendo relativamente incapaz. Nesses casos, 0 juiz definira, baseado no laudo emitido por
equipe multiprofissional, os limites da curatela, sendo que o curador serd responsavel pela
pratica dos atos do individuo nos limites em que for decretada sua incapacidade (FIUZA,
2015).

Tendo em vista as recentes alteracfes na legislacéo, apenas os menores de 16 anos sao
considerados absolutamente incapazes, ndo ha mais o que se falar em agdo de interdicdo
absoluta em nosso sistema civil. Ademais, com a entrada em vigor do Estatuto da Pessoa com
deficiéncia, hd uma divida que paira entre as legislacfes: ainda sera cabivel o processo de

interdicdo ou apenas sera viavel uma demanda com nomeacédo de um curador?

Tartuce (2015, texto digital) recorda que “a Lei 13.046/2015 altera o artigo 1.768 do
Codigo Civil, deixando de mencionar que a interdicdo serd promovida; e passando a
enunciar que o processo gque define os termos da curatela deve ser promovido”. No entanto,
o referido dispositivo é expressamente revogado pelo artigo 1.072 do Novo Caodigo de
Processo Civil (Lei n.° 13.105/2015).

De qualquer forma, a legislacéo vigente dispGe que a interdicdo pode ser promovida
pelos pais ou tutores; pelo conjuge, ou por qualquer parente; pelo representante da entidade
em que se encontra abrigado o interditado; pelo Ministério Publico — que s promovera
interdicdo em caso de deficiéncia intelectual, se os pais, tutores, conjuge ou parentes nédo
existirem ou ndo promoverem a interdigdo ou, se existindo, forem menores ou incapazes — ou
pela propria pessoa. Nos casos em que a interdicdo for promovida pelo Ministério Publico, o
juiz nomeara defensor ao suposto incapaz. Nos demais casos, 0 Ministério Publico serd o
defensor.

Sdo passiveis de interdi¢do, conforme o artigo 1.767 do Cédigo Civil:

| - aqueles que, por causa transitoria ou permanente, ndo puderem exprimir sua
vontade;

Il — Revogado (Redagdo dada pela Lei n® 13.146, de 2015)

I11 - os ébrios habituais e os viciados em toxico;

IV — Revogado (Redagéo dada pela Lei n® 13.146, de 2015)

V - os prédigos.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2015/Lei/L13146.htm#art114
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2015/Lei/L13146.htm#art114
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Além do mais, no momento em que 0 juiz decretar a interdi¢do, nomeara um curador
ao interdito, que firmard um Termo de Compromisso, no qual assumira o encargo publico de
zelar por aquele, bem como pelos seus bens. A sentenca de interdicao, inscrita no Registro de
Pessoas Naturais, constara em todos documentos pessoais do interdito e devera ser publicada
pela imprensa local e 6rgéos oficiais, descrevendo, além dos nomes do interdito e do curador,
a causa e os limites da interdicdo (MEDEIRQS, 2006).

Ressalta-se que, de acordo com a previsdo contida no caput do artigo 86 da Lei n.°
13.146/2015, “para a emissdao de documentos oficiais, ndo sera exigida a situacao de curatela

da pessoa com deficiéncia”.

Havendo qualquer conflito de interesses entre curador e curatelado, afastar-se-a a
nomeacao. Apds a prolacdo da sentenca, Diniz (2014a, p. 734) afirma que “nulos ou anulaveis
serdo os atos praticados pelo interdito conforme a gradacdo da interdi¢do, sendo que os atos
anteriores a sentenca declaratéria serdo nulos ou anuléveis, se se comprovar, em juizo, que

sua incapacidade absoluta ou relativa ja existia no momento da realizagdo do negdcio”.

A partir da entrada em vigor da Lei n.° 13.146/2015 (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), a pessoa com deficiéncia passa a ser tratada como legalmente capaz, ainda que
pessoalmente ndo exerca os direitos postos a sua disposi¢do. Contudo, isso ndo significa
impedimento para, verificada a necessidade fatica de auxilio de uma pessoa com deficiéncia
para exercicio de sua capacidade, sejam adotadas medidas protetivas.

Lébo (2015a, texto digital) sustenta que, a partir da entrada em vigor do Estatuto, "nao
ha que se falar mais de interdicdo, que, em nosso direito, sempre teve por finalidade vedar o
exercicio, pela pessoa com deficiéncia mental ou intelectual, de todos os atos da vida civil,
impondo-se a mediacdo de seu curador. Cuidar-se-a, apenas, de curatela especifica, para
determinados atos". Ou seja, o procedimento de interdicdo continuard existindo, mas sera

ajustado a efetiva necessidade daquele que se pretende proteger.

O Estatuto afirma, expressamente, que a curatela é extraordinaria, restrita aos atos de
conteddo patrimonial ou econémico, desaparecendo a figura da interdicdo completa, que
significava, simbolicamente, uma morte civil. Atualmente, a curatela ndo alcanca o direito ao
proprio corpo, a sexualidade, ao matrimonio, a privacidade, a educacdo, a satde, ao trabalho e

ao voto.
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Conforme Fiuza:

O objetivo da Lei é, evidentemente, o de preservar, ao maximo, na medida do
possivel, a autonomia do deficiente, respeitadas as limitagdes do caso concreto. A
regra que a curatela so atinja relagdes patrimoniais deve ser interpretada segundo
esse contexto, isso &, sempre que possivel o curador ndo devera interferir nas
relacbes existenciais, a fim de preservar a autonomia e a dignidade do curatelado.
Entretanto, relacfes existenciais que tenham efeitos patrimoniais estariam dentro do
campo de atuacdo do curador, e, em alguns casos, dependendo da gravidade da
deficiéncia, mesmo as que tenham efeitos patrimoniais, para se evitar prejuizos
materiais, e para que sejam preservados o interesse e a dignidade do deficiente
incapaz (FIUZA, 2015, p. 169).

Ademais, de acordo com o que leciona Rosenvald (2015), o Novo Cddigo de Processo
Civil (Lei n.° 13.105/15), em sentido oposto a ordem de nomeacdo do curador — com
preferéncia para o conjuge e o companheiro —, que até entdo era observada, atribui a curatela a
guem mais bem possa atender aos interesses do curatelado. Da mesma forma, com as
inovacdes trazidas pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, o Codigo Civil, em seu artigo
1.772, incluiu um paragrafo unico com o seguinte teor: “Para a escolha do curador, o juiz
levard em conta a vontade e as preferéncias do interditando, a auséncia de conflito de
interesses e da influéncia indevida, a proporcionalidade e a adequacgdo as circunstancias da

pessoa’.

Em relacdo as interdicdes que estdo em curso, Stolze (2015, texto digital) afirma que
essas poderdo seguir seu procedimento, observados os limites impostos pelo Estatuto,
especialmente no que toca ao termo de curatela, que devera, expressamente, consignar 0s
limites de atuacdo do curador, o qual auxiliara a pessoa com deficiéncia apenas no que toca a
pratica de atos com contetudo negocial ou econdmico. Quanto as interdi¢des ja concluidas, o
mesmo autor refere que, ndo sendo o caso de se intentar o levantamento da interdi¢do, os
termos de curatela j& lavrados e expedidos continuam validos, embora a sua eficécia esteja

limitada aos termos do Estatuto, ou seja, deverdo ser interpretados em nova perspectiva.

Por fim, cumpre ressaltar que ha também a possibilidade de conversdo do
procedimento de interdicdo em rito de tomada de decisdo apoiada, que serd explanado a

sequir.
c) Curatela compartilhada e Tomada de decisdo apoiada

Na seara das modificac¢Ges introduzidas pela Lei n.° 13.146/2015 (Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia), merece especial referéncia a previsdo da denominada curatela

compartilhada, constante no caput do artigo 1.775-A do Codigo Civil: “Na nomeacdo de
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curador para a pessoa com deficiéncia, 0 juiz poderéd estabelecer curatela compartilhada a

mais de uma pessoa”.

Trata-se de uma previsdo normativa que tornara oficial uma pratica comum, pois,
muitas vezes, mais de uma pessoa, além do proprio curador, auxilia a pessoa com deficiéncia,
dispensando-lhe os necessarios cuidados. Esse novo instituto permitird, no interesse do
proprio curatelado, a nomeacdo de mais de um curador, e, caso haja divergéncia entre eles,

cabera ao juiz decidir, da mesma forma que ocorre na guarda compartilhada.

Portanto, havera uma “responsabilizacdo conjunta para o exercicio da totalidade de
direitos e deveres relativos ao cuidado com a pessoa sob curatela. Ambos os curadores atuam
em prol da pessoa e de seu patrimonio sem a distingdo de fungdes ou periodicidade”
(ROSENVALD, 2015, p. 775).

Outrossim, ainda que a previsao legal refira apenas a curatela compartilhada a mais de
uma pessoa, Rosenvald (2015) afirma que ndo h& impedimentos para que, diante do caso
concreto, seja indicada a cisdo de responsabilidades entre essas duas pessoas. Além disso,
refere que:

[...] em face da complexidade desse novo modelo e o evidente desgaste da pessoa
que abracara tal gama de cuidados, serd aconselhdvel — quando possivel — o

fracionamento das fungdes entre cocuradores, cada qual empenhado nas atividades
as quais se dirijam as suas afinidades e talentos (ROSENVALD, 2015, p. 775).

N&do obstante, de acordo com o artigo 1.783-A do Cddigo Civil, mesmo sendo
plenamente capaz, a pessoa com deficiéncia podera valer-se do instituto da tomada de decisao
apoiada, processo pelo qual a pessoa com deficiéncia elege pelo menos duas pessoas idoneas,
com as quais mantenha vinculo e que gozem de sua confianca, para prestar-lhe apoio na
tomada de decisdo sobre atos da vida civil, fornecendo-lhe os elementos e informacdes

necessarios para gque possa exercer plenamente sua capacidade.

Entretanto, segundo Fiuza (2015), para que se aplique o instituto da tomada de deciséo
apoiada, far-se-4 necessario que a pessoa com deficiéncia seja capaz, ou seja, que possa

exprimir sua vontade.

Requido (2015, texto digital) refere que:

Trata-se de regime que, a semelhanca da curatela, se constituird também pela via
judicial. O juiz, antes de decidir, deverd ouvir ndo apenas 0 requerente, como
também os apoiadores, o Ministério Publico e equipe multidisciplinar (artigo 1783-
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A, 83°). Note-se que a tomada de decisdo apoiada é medida cuja legitimidade ativa
cabe somente ao sujeito que dela fara uso (artigo 1783-A, §2°), o que reforca o papel
da autonomia do portador de transtorno mental. Possuird apoiadores nao porque Ihe
foram designados, mas porque assim o quis (REQUIAO, 2015, texto digital).

No momento em que elaborar o pedido de tomada de decisdo apoiada, a pessoa com
deficiéncia e seus apoiadores deverdo apresentar um termo, no qual, de maneira semelhante a
interdigdo, conterd os limites do apoio oferecido, 0s compromissos dos apoiadores, 0 prazo de
vigéncia do acordo e, sobretudo, o respeito a vontade, aos direitos e aos interesses da pessoa
apoiada (FIUZA, 2015). Portanto, a tomada de decisdo apoiada podera ser diferente para cada
sujeito.

Em caso de negdcio juridico que possa trazer risco ou prejuizo relevante, havendo
divergéncia de opinifes entre a pessoa apoiada e um dos apoiadores, a questdo
deverd ser decidida judicialmente, ouvido o Ministério Pablico. Se o apoiador agir
com negligéncia, exercer pressdo indevida ou ndo adimplir as obriga¢des assumidas,
poderd a pessoa apoiada ou qualquer pessoa apresentar denincia ao Ministério
Pablico ou ao juiz. Sendo procedente a dendncia, 0 juiz destituird o apoiador e
nomeara, ouvida a pessoa apoiada e se for de seu interesse, outra pessoa para prestar
apoio. A pessoa apoiada pode, a qualquer tempo, solicitar o término do acordo
firmado em processo de tomada de decisdo apoiada. Também os apoiadores poderdo
solicitar ao juiz a exclusdo de sua participacdo do processo de tomada de decisdo
apoiada. Por fim, aplicam-se a tomada de decisdo apoiada, no que couber, as
disposicdes referentes a prestacdo de contas na curatela. Em outras palavras, o0s
apoiadores deverdo prestar contas anualmente ao juiz e ao Ministério Publico. Ao

término do acordo para a tomada de decisdo apoiada, serdo prestadas as contas finais
(FIUZA, 2015, p. 1.262-1.263).

A tomada de decisdo apoiada, no cenario brasileiro, ndo implica em perda da
capacidade do sujeito que a requer, mas sim em “medida promocional de autonomia que
resguarda a liberdade e a dignidade da pessoa com deficiéncia, sem amputar ou restringir
indiscriminadamente os seus desejos e anseios vitais” (ROSENVALD, 2015, p. 755). Nota-se,

portanto, que a autonomia privada comeca a tomar forma em campos até entdo inacessiveis.

Assim, verifica-se que importantes alteracfes envolvendo as pessoas com deficiéncia
ocorreram e estdo ocorrendo recentemente. O enfoque, que anteriormente era concentrado na
deficiéncia, passou a ser na pessoa, buscando fortalecer o principio da dignidade da pessoa
humana e os demais principios constitucionais acima elencados. Consequentemente, tais

variag0es refletiram, diretamente, no mundo juridico.

Nesse panorama, descrito o tratamento juridico conferido as pessoas com deficiéncia,
por conseguinte, tratar-se-a, especificamente, das pessoas com Sindrome de Down e sua

sexualidade, tendo em vista as diversas polémicas que envolvem o tema.
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Ressalta-se que, atualmente, muitas pessoas opinam sobre determinadas matérias, mas
poucas estdo dispostas a fazer o esforco necessario para dar substancia as suas palavras,
motivo pelo qual se faz necessario tracar breves apontamentos. Para tanto, serdo abordados
conceitos e caracteristicas, inclusive acerca do diagndstico, acompanhamento medico e
inclusdo social, a fim de, ao fim do estudo, dispor acerca dos portadores de Sindrome de

Down e a constitui¢do de familia.

3 BREVES NOCOES ACERCA DA SINDROME DE DOWN

A Sindrome de Down é a alteracdo genética mais frequente na espécie humana. De
acordo com Pina (2014), estima-se que cerca de 270 mil brasileiros possuam essa deficiéncia.
Em que pese a trissomia do cromossomo 21 (vinte e um) implique debilidade intelectual e
demais caracteristicas peculiares, constata-se que tais seres humanos, com o devido apoio e
incentivo, tém superado expectativas no desenvolvimento de suas habilidades, passando a

atuar ativamente na vida em sociedade, conquistando seu espaco.

Dessa forma, este capitulo tera o objetivo de abordar aspectos relevantes a respeito da
Sindrome de Down, esclarecendo sua conceituacdo e caracteristicas, bem como seu
diagnostico e acompanhamento médico. Ademais, proceder-se-a analise do desenvolvimento
das suas habilidades intelectuais, fazendo uma breve contextualizagdo da inclusdo para, por

fim, tratar da fertilidade e da sexualidade desses individuos.
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3.1 Conceituacdo e caracteristicas da Sindrome de Down

De acordo com registros historicos, criangas com Sindrome de Down j& eram
retratadas por pintores como Andrea Mantegna (1431 — 1506) e Jacobs Jordaens (1539 —
1978). Entretanto, os primeiros trabalhos cientificos a respeito do tema sdo datados do século
XIX.

Conforme El-Hani, Gusméo e Moreira (2000), em 1836, Esquirol fez a primeira
referéncia a Sindrome em um dicionario médico. Ademais, em 1844, Chambers define a
Sindrome de Down como idiotia do tipo mongoloide e, Edouard Seguin, por sua vez, refere-
se a Sindrome como um subtipo de cretinismo classificado como cretinismo furfuraceo
(DESSEN; SILVA, 2002).

No entanto, somente em 1866, com Langdon Down, deu-se o reconhecimento da
Sindrome de Down como uma manifestacdo clinica. Down afirmava, em seus trabalhos, que
havia racas superiores as outras, sendo que a deficiéncia intelectual era considerada
caracteristica das racas inferiores. Naquela época, acreditava-se que os “fendémenos
patoldgicos estariam ligados a regressdes das racas mais primitivas da historia fortalecendo a
tese de degenerescéncia” (WUO, 2007, p. 04). E mais, a tuberculose — presente em alguns
genitores de Sindrome de Down na época — era tratada como causa da doenga (EL-HANI,
GUSMAO; MOREIRA, 2000).

Outrossim, Langdon Down definiu a Sindrome de Down como mongolismo, tendo em
vista a sua semelhanca com o povo mongol:
Trata-se de um representante da grande raga mongolica. Quando se colocam lado a
lado é dificil crer que ndo se trata de filhos dos mesmos pais... Os olhos estdo
situados obliquamente e as comissuras internas dos mesmos distam entre si mais que

o normal. A fenda palpebral € muito estreita...os labios sdo grandes, grossos e com
pregas transversais (DOWN apud PESSOTI, 1984, p. 143).

Apbs, outros trabalhos vieram a contribuir para aprofundar o conhecimento da
Sindrome de Down, dentre eles estdo as pesquisas de Fraser e Michell (1876), de Ireland
(1877) — que distinguiu a idiotia mongoloide da idiotia cretinoide —, de Wilmarth (1890) e de
Telford Smith (1896) — que descobriu uma técnica de tratamento para criangas com Sindrome
de Down utilizando o horménio tireoidiano (EL-HANI; GUSMAO; MOREIRA, 2000).
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No seculo XX, 0s avangos nas pesquisas genéticas continuaram a auxiliar os cientistas
na compreensdo da Sindrome de Down. Em 1930, alguns pesquisadores — como
Waardenburg, um oftalmologista holandés — suspeitaram que a Sindrome de Down poderia
ser resultado de uma alteracdo cromossémica. Assim, a concepc¢éo de deficiéncia foi alterada,
tendo em vista que ndo se tratava de uma degeneracdo racial, mas sim de um acidente
genético. Dois anos ap0s, mais especificamente em 1934, nos Estados Unidos, Adrian Bleyer
supds que a aberracdo cromossdmica poderia ser uma trissomia (EL-HANI; GUSMAO;
MOREIRA, 2000).

Por volta de 1956, permitiu-se que cientistas estudassem e observassem 0S
cromossomos. Em consequéncia, em 1959, Jérbme Lejeune, Patricia A. Jacobs e seus
respectivos colaboradores descobriram, quase simultaneamente, que “as células cultivadas de
individuos com Sindrome de Down tinham um cromossomo extra. Mais tarde, descobriu-se
gue 0 cromossomo extra era exatamente o cromossomo 217 (KOZMA, 2007, p. 23). Dessa
forma, surgiu a denominagdo de Sindrome de Down (em homenagem a Longdom Down) ou
trissomia do 21.

Lejeune relatou que a crianga com Sindrome de Down tinha um pequeno
cromossomo extra. Em estudos de tais criancas ele observou 47 cromossomos em
cada célula, ao invés dos 46 esperados e, ao invés dos dois cromossomos 21

comuns, encontram trés cromossomos 21 em cada célula, o que levou ao termo
trissomia 21 (PUESCHEL, 1993, p. 53).

Conforme ensina Cunningham (2008, p. 27), “dentro de cada célula do nosso corpo,
estdo 0s cromossomos, responsaveis pela cor dos olhos, altura, sexo e também pelo
funcionamento e forma de cada 6rgdo do corpo interno”. Pueschel (1993) relata que o ser
humano tem normalmente 46 (quarenta e seis) cromossomos em todas as células. Estes
cromossomos, usualmente, estdo dispostos em pares, conforme seu tamanho. Séo 22 (vinte e
dois) pares de cromossomos regulares e dois cromossomos do sexo que sdo XX da fémea
(feminino) e XY do macho (masculino), somando o total de 46 (quarenta e seis) cromossomos

na célula normal.

Estes 46 (quarenta e seis) cromossomos séo originarios do pai e da mée, na proporgédo
de 50% (cinquenta por cento) de cada um. As células germinativas (6vulo e esperma) tém
somente metade do niumero de cromossomos encontrados nas células do corpo. Desta forma,
23 (vinte e trés) cromossomos estdo no évulo e 23 (vinte e trés) cromossomos estdo no
esperma. Quando o Gvulo e o esperma se unem, no momento da concepg¢éo, havera um total

de 46 (quarenta e seis) cromossomos na primeira célula.
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Pueschel, ao lecionar sobre a trissomia, afirma:

[...] se uma célula germinativa, dvulo ou esperma, tiver um cromossomo adicional
(ou seja, 24 cromossomos) € a outra germinativa tiver 23 cromossomos, isso levara,
no momento da concepcdo a uma célula contendo 47 cromossomos. E, se 0
cromossomo extra for o 21, o individuo, se ndo ocorrer um aborto natural, nascera
com Sindrome de Down. A célula originaria com 47 cromossomos comega a dividir-
se para formar copias exatas dela mesma, de tal forma que cada célula gerada tem
um conjunto idéntico de 47 cromossomos. O processo de divisdo celular continua
entdo da mesma maneira. Posteriormente ap6s o parto, as células do sangue da
crianga, bem como todas as outras células do corpo conterdo 47 cromossomos,
indicando a trissomia 21 (PUESCHEL, 1993, p. 55).

Portanto, a Sindrome de Down, de acordo com Cunningham (2008, p. 32), trata-se de
“uma altera¢@o genética que ocorre por ocasido da formagao do bebé, no inicio da gravidez. A
crianca tem Sindrome de Down quando ocorre um erro na formacdo de uma das células
reprodutoras”. Assim, qualquer individuo pode ter essa sindrome, seja do sexo feminino seja
do masculino, independente de raca, grupo étnico, classe socioecondmica ou nacionalidade.

Trata-se de um dos defeitos congénitos mais comuns (KOZMA, 2007).
Além do mais:

Embora os bebés com Sindrome de Down possuam um cromossomo 21 extra, seus
outros cromossomos s&o normais. Na realidade, o material genético existente nos
seus cromossomos 21 também é normal; apenas ocorre em quantidade demasiada.
Apesar de seu mecanismo ainda ser desconhecido, o material cromossémico
adicional, a trissomia, que resulta da presenca de trés cOpias do cromossomo 21,
causa um desequilibrio genético que altera o curso normal do crescimento e do
desenvolvimento (KOZMA, 2007, p. 10).

Existem trés tipos de trissomia: a trissomia simples, 0 mosaicismo e a translocacao.
Aproximadamente 95% (noventa e cinco por cento) dos bebés com Sindrome de Down tém
trissomia simples, ou seja, a Sindrome resulta, conforme leciona Kozma, da “falha na
disjuncdo dos cromossomos do par 21 (vinte e um) ou na falha da divisdo adequada no Gvulo

ou no espermatozoide” (2007, p. 8) no momento da divisdo celular.

Entretanto, existe a possibilidade da existéncia de Sindrome de Down devido a
translocacgdo. Nesse caso, de acordo com Wuo, o cromossomo extra do par 21 (vinte e um)
“fica grudado em outro cromossomo e, embora o individuo tenha 46 (quarenta e seis)

cromossomos, ele é portador de Sindrome de Down” (WUO, 2007, p. 09).

Aproximadamente 25% das translocacBes ocorrem espontaneamente, durante a
fertilizacdo. 1sso acontece quando um segmento de um cromossomo oOu um
cromossomo inteiro se quebra durante a meiose e depois se conecta a outro
cromossomo. Quando o fragmento cromossdmico se conecta (se transloca) ao
cromossomo 21, o zigoto tem sindrome de Down ou trissomia do 21 por
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translocacdo. Os demais 75% das translocacdes sdo herdados de um genitor. Esse é
0 Unico tipo de sindrome de Down que pode resultar de uma condigdo genética
existente em um genitor. Quando isso acontece, 0 genitor portador tem o nimero
tipico de cromossomos, porém dois de seus pares cromossdmicos permanecem
unidos, com um membro de um dos pares conectado a um membro do outro par
cromossdmico. Consequentemente, seu nimero total de cromossomos é 45, em vez
de 46. O individuo ndo é afetado, pois ndo ha perda, nem excesso de material
genético; apresenta exatamente a quantidade usual, porém com dois de seus
cromossomos conectados entre si. [..] O cariotipo, ou ndmero total de
cromossomos, de seu bebé revelard se ele tem, ou ndo, a trissomia do 21 por
translocagéo (KOZMA, 2007, p. 10).

Por fim, de forma menos expressiva, h4 a incidéncia do mosaicismo, que ocorre,
diferentemente dos outros tipos de trissomia do 21 (vinte e um), quando houver uma divisao
celular imperfeita em uma das primeiras divisdes celulares apds a fertilizacdo. Assim,
ocorrendo na segunda ou terceira divisdo celular, o cromossomo extra estara em apenas
algumas células do embrido em desenvolvimento, motivo pelo qual nem todas células
apresentardo esse cromossomo e o bebé terd menos caracteristicas usuais da Sindrome de
Down, além de maior capacidade intelectual (KOZMA, 2007).

Atualmente, ainda ndo se sabe por que a trissomia do cromossomo 21 (vinte e um)
ocorre € nem como evita-la. Ainda que muitas pesquisas acerca das possiveis causas da
Sindrome tenham sido realizadas e ainda o sdo, o Unico fator relacionado a probabilidade de
ter um bebé com Sindrome de Down que foi realmente comprovado trata-se da idade da
genitora (GUSMAO; MOREIRA, 2002).

As mulheres nascem com uma determinada quantidade de 6vulos e esses, por sua vez,
perdem progressivamente sua qualidade com o decorrer do tempo. De acordo com Kozma,
existe a possibilidade de, “a4 medida que os 6vulos envelhecem e permanecem suspensos em
sua meiose, aconteca algo que leve 0s cromossomos a se manterem unidos ou ndo se
separarem apropriadamente” (2007, p. 13), contribuindo, entdo, para o acontecimento de uma

alteracdo cromossémica.

Portanto:

A idade materna possui grande influéncia na incidéncia da trissomia do 21. Ela
ocorre uma vez a cada 1.550 nascimentos vivos em mées com menos de 20 anos, ao
contrario de 1 em cada 25 nascimentos vivos para maes com mais de 45. A
correlacdo com a idade materna sugere que, na maioria dos casos, a ndo disjuncéo
meiotica do cromossomo 21 ocorre no 6vulo. Estudos com polimorfismos de DNA,
que foram utilizados para tracar a origem parental do cromossomo 21, mostraram
que em 95% dos casos com trissomia do 21, o cromossomo extra é de origem
materna (ABBAS; FAUSTO; KUMAR, 2005, p. 184-185).
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Em que pese haja a existéncia de material genético extra na Sindrome de Down, 0s
cientistas acreditam que o desenvolvimento e crescimento do individuo que a porte ndo se

dara de maneira anormal, mas sim incompleta (KOZMA, 2007).

De acordo com Werneck (1993), a anatomia do cérebro da pessoa com Sindrome de
Down é diferente: h4 uma reducdo de seu volume de trés a cinco por cento, que é atribuida a
diminuicdo do tamanho dos lobos (regiGes do cérebro). Constata-se também um ndmero
menor de neurbnios em comparacdo com a populacdo em geral. Portanto, tanto o tamanho
qguanto a complexidade estrutural do encéfalo (cérebro) sdo diferentes nos individuos com
Sindrome de Down. No entanto, ainda se desconhece como ou se isso afeta seu

funcionamento intelectual.

O cérebro controla todas as funcbes do nosso corpo: coordenacdo muscular, 0s cinco
sentidos, a inteligéncia e o comportamento. As aberracfes cromossdmicas, por sua vez,
afetam o cérebro e o sistema nervoso, motivo pelo qual causam atrasos no desenvolvimento
ou deficiéncia intelectual. No que tange mais especificamente a trissomia do cromossomo 21
(vinte e um), ela afeta grande parte dos sistemas do corpo, tais como: nervoso,
cardiocirculatorio, enddcrino, gastrintestinal, visdo, audicdo, entre outros (PUESCHEL,
1993).

Dessa forma, individuos com Sindrome de Down possuem caracteristicas peculiares,
como o atraso no desenvolvimento das fungdes motoras do corpo e das fun¢bes mentais; 0s
bebés apresentam dificuldades para sugar, engolir, sustentar a cabeca e 0s membros; a
construcdo do conhecimento, das letras e dos numeros € mais lenta para as criancas, que

comecam a falar mais tarde e se expressam por meio de frases simples.

Outras caracteristicas séo a face achatada, a existéncia de uma prega tipica no canto
dos olhos, formato das fendas palpebrais (inclinadas no sentido superior), cranio
curto no sentido antero-posterior, a lingua saliente e sulcada, a denticéo irregular, as
orelhas pequenas e deformadas, boca entreaberta com protusdo de lingua, perimetro
encefalico discretamente reduzido, pele seca e descamante. O abdémen costuma ser
saliente e o tecido adiposo é abundante. A genitalia é pouco desenvolvida; nos
homens o pénis é pequeno e ha criptorquidismo e nas mulheres os labios e os clitoris
sdo pouco desenvolvidos [...]. Os dedos séo, frequentemente, curtos e grossos com
falta de uma falange no dedo minimo; nas palmas da médo é comum a existéncia de
uma prega transversal [...] (CUNNINGHAM, 2008, p. 48).

De acordo com Pueschel (1993), as caracteristicas fisicas de criangas com Sindrome

de Down sdo formadas pela influéncia do material genético adicional do cromossomo 21
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(vinte e um) extra, o que lhes conferem uma aparéncia diferente da de seus pais e familiares e

com semelhancas corporais e fisicas entre si.

Segundo Voivodic (2004), as pessoas com Sindrome de Down apresentam déficit de
atencdo, causado por alteracGes neurologicas; déficit de memoria, relacionado a memoria
auditiva imediata e déficit na memoria de longo prazo, o que pode “interferir na elaboragao de

conceitos, na generaliza¢do e no planejamento das situagdes” (2004, p. 45).

Por conseguinte:

A Sindrome de Down vem associada a diversos problemas de salde, sendo a
deficiéncia mental e a hipotonia muscular as mais comuns. Outros problemas se
relacionam ao aparelho cardiovascular (cardiopatias congénitas operaveis); ao
aparelho gastrointestinal (estreitamento duodenal; distarbios intestinais, como
constipagdo, atribuidos & hipotonia muscular e que podem ser controlados pela
alimentacdo); ao aparelho respiratério (sinusite, bronquite, asma crénica); a
ortopedia (extremidades encurtadas, com méos e pés "chatos"; frouxiddo de
ligamentos que origina problemas nos pés, joelhos e quadris; instabilidade nas
articulacbes cervicais e comprometimento da articulacdo coxofemoral); ao sistema
nervoso central (Doenca de Alzheimer; calcificacdo de ganglia basal e epilepsia); e
hipotireoidismo (WUO, 2007, p. 10).

Estudos afirmam que muitas caracteristicas positivas podem ser observadas no
comportamento e na personalidade de pessoas com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um),
como, por exemplo: comportamento e dinamismo afetivo e capacidade de imaginagdo e
socializacdo. Em contrapartida, individuos com Sindrome de Down também possuem
caracteristicas negativas: teimosia, ingenuidade, tendéncia a infantilidade, falta de
autocontrole e hiperatividade. Entretanto, as caracteristicas elencadas sdo apenas
predisposicdes, ou seja, ndo estardo presentes em todas as pessoas com trissomia
(CUNNINGHAM, 2008).

Cunningham (2008) ressalta que nem todas as pessoas com a Sindrome tém as
mesmas caracteristicas ou 0 mesmo grau de determinada caracteristica. Existem diferencas
em termos de capacidades intelectuais, altura, peso, sociabilidade, entre outras, que sdo tdo
significativas quanto as diferencas entre todas as pessoas. “A Sindrome de Down ndo ¢ um
rotulo fixo, mas uma declaracdo de probabilidade sobre um ser humano. N&o é apenas uma
condi¢do, mas um fendmeno completo” (2008, p. 11). Assim, cada pessoa com Sindrome de
Down pode apresentar caracteristicas proprias, decorrentes de sua personalidade e também do

grau de estimulo recebido desde a infancia.
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Em que pese 0 avango das pesquisas relacionadas ao tema, conceitos formulados em
distintos periodos historicos, que rotulavam as pessoas com Sindrome de Down como frageis
e incapazes, ainda permanecem. Desse modo, elucidados os conceitos basicos a respeito da
Sindrome, passe-se a analise de seu diagnostico, bem como do acompanhamento do quadro

clinico para minimizar as predisposi¢des acima explanadas.

3.2 Diagnostico e acompanhamento medico da pessoa com Sindrome de Down

O diagnéstico da Sindrome de Down, antes do nascimento do bebé, pode se dar das
sequintes formas: por meio do exame de ultrassonografia, da amniocentese, da amostragem
das vilosidades corionicas (AVC), da cordocentese, da translucéncia nucal (TN), da dosagem
de alfafetoproteina (AFP), da avaliacdo dos 0ssos proprios do nariz e da dosagem de
Gonadotrofina Coriénica Humana e de Plasma Proteina A no sangue materno. Entretanto,

nenhum desses exames e amostragens pode ser considerado totalmente conclusivo.

Conforme Saenz apud Brilinger (2005), as ultrassonografias realizadas a partir da
metade do segundo trimestre de gravidez podem indicar caracteristicas tipicas relacionadas a
Sindrome de Down, tais como: diminuicdo do tamanho do fémur, anormalidades cardiacas,
aumento da espessura da pele na regido do pescoco, entre outras. Contudo, tal diagnostico
apenas apresenta suspeitas, tendo em vista que as caracteristicas acima elencadas podem estar

presentes, isoladamente, em pessoas que nao possuam a trissomia.

A amniocentese trata-se de um procedimento no qual o médico, ap6s realizar um
escaneamento com ultrassom para localizar o Utero, a placenta, o liquido amniético e o feto,
insere uma agulha fina no Utero, através do abdome da gestante. Assim, uma determinada
quantidade de liquido amniotico é retirada para analise, vez que, como as células do feto estdo
no liquido amniotico, é possivel seu exame minucioso para contar 0S Cromossomos e

determinar a ocorréncia de alguma alteracdo cromossémica (KOZMA, 2007).

Os resultados sdo obtidos em, aproximadamente, 14 (quatorze) dias. Além disso, esse
exame pode ser realizado, de acordo com Pueschel (1993), entre a 14° (décima quarta) e 16°
(décima sexta) semana de gestacdo e, segundo Saenz apud Brilinger (2005), entre a 16°

(décima sexta) e 18° (décima oitava) semana.
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J& a amostragem das vilosidades coriénicas (AVC) pode ser realizada no inicio da
gravidez, entre a 8° (oitava) e a 10° (décima) semana gestacional, conforme Pueschel (1993),
e entre a 9° (nona) e a 11° (décima primeira), de acordo com Saenz apud Brilinger (2005).
Apdbs uma ultrassonografia, insere-se um tubo delgado atraves da vagina materna e retira-se
um pequeno fragmento das vilosidades coribnicas (projecdes do tecido placentario), que
pertencem ao tecido fetal (KOZMA, 2007). Neste procedimento, apos a retirada do tecido
placentario, ele podera ser imediatamente submetido a analise cromossémica. Portanto,
apresenta duas vantagens em relacdo a amniocentese: a possibilidade de ser realizado com

idade gestacional menor e o resultado mais &gil (PUESCHEL, 1993).

Cabe referir que esse tecido poderd, também, ser obtido através da insercdo de uma
agulha fina no abdome da gestante. A forma como se dard o procedimento esta sujeita a

anatomia feminina e a localizacédo do feto (KOZMA, 2007).

A cardocentese consiste em um procedimento no qual, a partir da 18° (décima oitava)
semana de gestacdo, por meio da puncdo do corddao umbilical, retira-se de dois a cinco
milimetros de sangue fetal. A partir das células de sangue do feto é possivel realizar o estudo
cromossémico e detectar a presenca da trissomia do cromossomo 21 (vinte e um) (ROMANO,
2007).

Em um estudo multicéntrico envolvendo 100.000 gestantes foi observado que 72%
dos fetos com trissomia do cromossomo 21 tinham a medida da translucéncia nucal

acima do percentil 95, o que permitiu concluir que este exame tem forte valor
preditivo para anomalias cromossdmicas (TEMPSKI et al., 2011, p. 3).

Portanto, atualmente, a Translucéncia Nucal (TN) é a técnica mais utilizada. No
periodo compreendido entre a 10° (décima) e 14° (décima quarta) semana de gestacao,
quando do desenvolvimento do sistema venoso, um liquido chamado TN surge na nuca do
feto. Através de uma ultrassonografia convencional pode-se fazer a mensuracéo correta desta
area, através da medigdo do comprimento cabega-nadega. “A medida da TN é analisada por
um programa que avalia juntamente com a idade materna o risco ajustado de o feto apresentar
um defeito cromossdmico” (ROMANO, 2007, p. 22).

Segundo Kozma (2007), a alfafetoproteina (AFP) trata-se de “uma proteina produzida
por todos os fetos durante a gestacdo. Essa proteina é encontrada no sangue do bebé, no
sangue materno e no liquido amniotico” (p. 22). Caso o nivel de alfafetoproteina esteja baixo
no sangue materno, é possivel a presenca da Sindrome de Down. Dessa forma, o nivel da

proteina supracitada consiste em um marcador.
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A triagem combinada de multiplos marcadores, denominada de teste triplo, como o
exame da alfafetoproteina, é realizada através de um exame sanguineo que pode ser feito por
mulheres gravidas que estejam entre a 15° (décima quinta) e a 20° (vigésima) semana
gestacional. Trata-se somente de uma triagem, na qual existe a possibilidade de pesquisar e
calcular a probabilidade de um bebé nascer com alguma alteracdo genética, incluindo a
Sindrome de Down (KOZMA, 2007).

Conforme Tempski et al. (2011, p. 03), “estudos antropométricos fetais demonstram
que em 60% a 70% dos fetos com trissomia do cromossomo 21, 0 0sso nhasal ndo era visivel

em ultrassonografia entre a décima primeira e a décima quarta semana de gestagdo”.

Por fim, a existéncia de altos niveis de Gonadotrofina Coriénica Humana e baixos
niveis de Plasma Proteina A no soro materno, agregada a medida alterada de translucéncia

nucal detectam 86% (oitenta e seis por cento) das gestacdes com feto que possua trissomia.

A escolha do exame diagndstico se sujeita a preferéncia pessoal, a sua disponibilidade
na regido em que a gestante reside e ao historico clinico da genitora. Alguns dos exames
acima descritos sdo invasivos e oferecem risco de aborto, motivo pelo qual possuem indicagédo
restrita (TEMPSKI et al., 2011). Além das técnicas elencadas, ha que se destacar que o
aconselhamento genético é a pratica preventiva mais satisfatéria antes do estabelecimento da
gravidez (ROMANO, 2007).

No que se refere ao diagnostico pos-natal, esse ocorre por meio da observacdo das
caracteristicas fisicas do individuo e, apo6s, ha a confirmacdo através da analise genética
denominada caridtipo — estudo do conjunto de cromossomos presentes no nucleo celular.
(BRILINGER, 2005). O cari6tipo ndo é obrigatério para diagnosticar a Sindrome de Down,
mas é fundamental para auxiliar na determinacdo de possiveis recorréncias de alteracdes

genéticas em outros filhos do casal.

Apo6s o diagnostico da Sindrome de Down, a intervencdo de uma equipe médica
multidisciplinar é indicada, vez que a crianga deve ser submetida a exames e avaliagdes
complementares, tendo em vista a possibilidade de anomalias congénitas e a maior propensao
ao desenvolvimento de determinadas afeccGes. Dessa forma, € possivel realizar o
acompanhamento da patologia, bem como as intervengdes necessarias nos momentos mais
apropriados (BRILINGER, 2005). Alguns dos exames complementares necessarios Sao:

cariotipo, ecocardiograma, hemograma e hormonios tireoidianos.
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O caridtipo, caso ndo tenha sido realizado, deve ser solicitado no primeiro ano de vida
ou a qualquer tempo. O ecocardiograma justifica-se vez que 50% (cinquenta por cento) das
criancas com trissomia apresentam cardiopatias. Caso 0 primeiro exame realizado esteja
normal, ndo ha necessidade de repeti-lo. Havendo alteracdes, a crianca deve ser acompanhada
por um cardiologista (BRASIL, 2013).

Conforme o Ministério da Saude (BRASIL, 2013), o hemograma devera ser repetido
periodicamente e € solicitado para verificar possiveis alteracbes hematoldgicas que acometem
cerca de 10% (dez por cento) dos recém-nascidos, tais como: reacOes leucemoides,
policitemia, leucemia e Desordem Mieloproliferativa Transitéria. Por fim, os hormonios
tireoidianos devem ser acompanhados com uma frequéncia anual, eis que existe um risco de
1% (um por cento) de hipotireoidismo congénito e 14% (quatorze por cento) ou mais de
hipotireoidismo ao longo da vida. Além do mais, avaliacdes de acuidade auditiva e visual

devem ser feitas anualmente.

Além disso:

Recomenda-se que o cuidado com a salde da pessoa com SD seja norteado pelas
politicas publicas do Ministério da Salde como a Politica Nacional de
Humanizacdo, Politica Nacional da Atencdo Bésica, Programas de Salde da Crianca
e do Adolescente, Saide da Mulher, do Homem, do ldoso, Salide Mental e no
Relatério Mundial sobre a Deficiéncia. E ainda, que utilize os pressupostos teoricos
da clinica ampliada, da integralidade e do cuidado compartilhado, com vistas a
humanizacdo, autonomia e protagonismo dos sujeitos nas praticas de salde. Neste
sentido a clinica ampliada busca articular estes enfoques, reunindo os diferentes
saberes com 0 objetivo de garantir o melhor resultado no cuidado, por meio da
acolhida, do dialogo e da participagdo do sujeito no processo terapéutico (BRASIL,
2013, p. 28).

Por conseguinte, inicialmente, o cuidado com a salde da criangca com Sindrome de
Down deve estar voltado ao apoio e informacdo a familia, bem como ao diagnéstico das

patologias associadas.

Apls a fase inicial, passa-se a estimulacdo global, imunizacdo, estimulo ao
aleitamento materno e manutencdo da salde com acompanhamento periddico. Na fase da
crianga de zero a dois anos faz-se necessaria a precaucdo com doencas respiratorias, devendo
haver acompanhamento conjunto de fisioterapeuta e fonoaudiologa, realizando limpeza do
nariz com soro fisiologico diariamente (BRASIL, 2013). Na medida em que a crianga cresce,
deve-se introduzir atividades de sopro, “que estimulam o dominio da expiragdo bucal, da

forca e direcdo do sopro e aumento da capacidade expiratoria” (BRILINGER, 2005, p. 07).
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Tendo em vista a reducdo do ténus dos 6rgaos envolvidos com a fala, reforca-se a
atuacdo do profissional fonoaudidlogo para garantia da qualidade de comunicacdo e

desenvolvimento da linguagem da crianca.

Verifica-se que a hipotonia muscular é frequente em individuos com trissomia do
cromossomo 21 (vinte e um), motivo pelo qual o desenvolvimento da crianca é alterado,
atrasando a aquisicdo de competéncias motoras, tais como: sustentar a cabeca, rolar, sentar,
arrastar, engatinhar, andar e correr. Nesse sentido, é necessaria a orientacdo da familia para
correta postura cervical, a fim de evitar leséo medular em virtude da instabilidade da
articulacdo. Também por essa razao, a estimulacdo deve se iniciar tdo logo a salde da crianca
permita, auxiliando na aquisicdo de marcos motores, psicoldgicos e socioafetivos (BRASIL,
2013).

A estimulacdo da sensibilidade, da tonicidade e forca muscular pode se dar através de
massagens com as maos, toques com pincel, buchas e escovas suaves. Quando o bebé for
mais velho, atividades na areia e na agua sao introduzidas por estimularem ainda mais a
sensibilidade. Ja para a tonificacdo dos musculos orofaciais existe a possibilidade de se

realizar massagem com vibrador a pilha e com toques (BRASIL, 2013).

De acordo com Martinho (2011), a realizacdo de exercicios que minimizem aspectos
fisicos prejudiciais a articulacdo é de suma importancia. Ademais, algumas outras praticas
como natacgdo e equoterapia sdo indicadas, eis que estimulam pessoas com Sindrome de Down

de uma maneira global.

Nesse sentido, destaca-se que a estimulacdo precoce é muito importante para o
desenvolvimento integral das criancas com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um) e,
conforme Lefévre (1988), quanto mais cedo elas forem submetidas aos programas de
estimulacdo, melhor sera o progndéstico de sua reabilitacdo. A estimulacdo precoce, segundo
Bralic apud Horn (2003), é o conjunto de acBes que tendem a proporcionar a crianga
experiéncias necessarias para garantir o desenvolvimento maximo de seu potencial. Seu
objetivo € proporcionar uma evolucdo tdo harmonica quanto possivel, diminuindo os efeitos
dos transtornos e possibilitando um processo evolutivo de acordo com o desenvolvimento do

potencial existente.

Conforme estudos da neurociéncia citados por Shore apud Berger (2004), acredita-se

que criangas com deficiéncia, quando expostas a ambientes ricos de estimulos psicomotores e
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motores, seriam beneficiadas no desenvolvimento das fungdes cognitivas devido a capacidade
que o cérebro tem de moldar-se de diferentes maneiras em resposta as experiéncias que
vivencia e que, nas atividades que exigem resolucdo de problemas, o hemisfério nédo
comprometido busque novos caminhos neurais vitais e sinapses que permitem a recuperacao

do funcionamento cognitivo.

Entende-se que as conexdes entre os neurdnios se formam a medida que a crianga em
crescimento experimenta, hipotetiza, € desafiada pelo mundo que a cerca nas relacdes
interpessoais e intrapessoais, dos vinculos que estabelece no contexto e ambientes onde

transita, aprendendo e desenvolvendo funcGes cerebrais superiores.

Werneck (1993) afirma que ser estimulado nos meses iniciais de vida é fundamental
para o desempenho do futuro da criangca com Sindrome de Down devido a um fenémeno
conhecido como mielinizacdo. Toda a sistematizacdo do conhecimento humano se da através
desse fenbmeno, que consiste no aparecimento de uma substancia conhecida como mielina ao
redor de cada neurdnio, permitindo que essas células nervosas se comuniquem entre si. A
mielina funciona como um condutor elétrico da informacéo e s6 se forma a partir da soma de
dois fatores: um interno e um externo. O interno depende de uma constituicdo organica
saudavel e o externo, dos estimulos percebidos através dos cinco sentidos. Assim, no caso de
criangas com trissomia, que ja nasceram com uma estrutura interna deficitaria, a estimulacéo

adquire uma importancia ainda maior.

N&o obstante, os cuidados para uma alimentacdo saudavel devem ser iniciados na
primeira fase da vida, mantendo, se possivel, o aleitamento materno exclusivo até os seis
meses e, em alimentacdo complementar, até um ano (BRASIL, 2013). Habitos alimentares
devem ser encorajados, pois essenciais no desenvolvimento adequado de uma boa mastigacéo,
degluticdo e respiracdo (BRILINGER, 2005).

“O acompanhamento odontolégico deve ter inicio no primeiro ano de vida e ter
periodicidade anual” (BRASIL, 2013, p. 35). Entre os dois e dez anos, seu foco deve ser
direcionado ao autocuidado em relacdo a higiene bucal. No que se refere ao calendario de
vacinacao, segue-se o Programa Nacional de Imunizacéo.

O cuidado com a salde da criangca com SD de 2 a 10 anos deve estar focado na
manutenc¢do de um estilo de vida saudavel (alimentagdo, higiene do sono e pratica de

exercicios), no desenvolvimento de autonomia para as atividades de vida diarias,
auto-cuidado, socializagdo, aquisi¢do de habilidades sociais, escolaridade [...]. Deve
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ser dada uma atencdo aos distlrbios emocionais/psiquiatricos com o espectro
autistico (BRASIL, 2013, p. 37).

Devido a maior mobilidade da crianca nessa faixa etaria, pais e professores devem
observar o risco de lesdo cervical durante a pratica esportiva de natacdo, ginastica, futebol,
entre outros, ndo devendo ser praticados quando houver dor ou fraqueza. Além disso, faz-se
necessario reparar nos sintomas de apneia do sono (posicdo anormal no leito, despertar
noturno, obstrucdo nasal, ronco e sonoléncia diurna), vez que a qualidade e quantidade do
sono faz-se mister na Sindrome de Down, j& que a presenca de sonoléncia diurna pode
acarretar mudancas de humor, alteragcdo na concentragdo e diminuicdo da aprendizagem
(BRASIL, 2013).

Entretanto, o foco principal nessa faixa etaria diz respeito a prevencdo de abusos
fisicos e sexuais, por meio de orientacéo, desenvolvimento da autonomia e autocuidado.

O cuidado a saude do adolescente com SD deve estar focado na manutencdo de um

estilo de vida saudavel (alimentacéo, higiene corporal, higiene do sono e prética de

exercicios), no desenvolvimento da autonomia e do autocuidado, socializagdo,

escolaridade e orientagdo vocacional. Nesta fase devem, também, ser orientados

quanto a sexualidade e prevencdo de gravidez e doencgas sexualmente transmissiveis
(TEMPSKI et al., 2011, p. 08).

No que tange a fase adulta, os cuidados relacionados a vida saudavel, ao
desenvolvimento da autonomia e do autocuidado devem ser mantidos. Ademais, a
independéncia e o planejamento quanto a manutencéo financeira da pessoa com Sindrome de
Down devem ser discutidos com a familia. Por fim, questdes relacionadas a sexualidade
continuam sendo de suma importancia, sobretudo devido ao planejamento familiar das
pessoas com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um) que constituem familia (BRASIL,
2013).

Portanto, mulheres adultas com Sindrome de Down devem estabelecer um
acompanhamento ginecoldgico anual e, da mesma forma, adultos do sexo masculino devem
consultar um urologista rotineiramente. Por fim, deve-se atentar para alteracbes de
comportamento, vez que, ainda que sejam mais comuns na vida adulta, podem indicar
depressdo, envelhecimento precoce ou até deterioracdo intelectual pelo risco aumentado de
Alzheimer (TEMPSKI et al., 2011).

Dessa forma, analisando o conteudo ora explanado, constata-se que o
acompanhamento meédico indicado para pessoas com Sindrome de Down assemelha-se, em

muito, aquele aconselhado aos individuos que nao possuem alteracGes geneticas. Grande parte
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dos cuidados e exames referidos sdo feitos com todas as criangas, apresentando discrepancia
apenas na frequéncia com que séo realizados. Assim, a vida daqueles que possuem trissomia
do cromossomo 21 (vinte e um) podera transcorrer normalmente, ainda mais com o devido
apoio e incentivo de seus familiares, que sera imprescindivel para seu desenvolvimento e

inclusdo, conforme elucidado abaixo.

3.3 Incluséo e desenvolvimento das habilidades intelectuais de pessoas com Sindrome de

Down

De acordo com Rebelo (2008), na histéria da humanidade, desde tempos remotos, 0

cotidiano das pessoas com deficiéncia € marcado por limites externos que lhes sdo impostos.

Michael Foucault empenhou-se em demonstrar que, na modernidade, criaram-se
mecanismos com o intuito de conter a diferenca. A sociedade precisava defender-se da
diferenca, conté-la num padrdo de normalidade para ser administrada e governada, sem que
fugisse ao seu controle, vez que as consequéncias desse acontecimento ndo poderiam ser
mencionadas (GALLO, 2009). Portanto, de acordo com Bianchetti e Freire (1998, p. 29),
“tudo e todos que ndo se encaixam nos padrdes sociais estabelecidos sdo diferenciados. Nao

ha limites para os rotulos: o pobre, o defeituoso, o louco, o ridiculo, o velho etc”.

De fato, Silva ensina que:

[...] as sociedades, em todas as culturas, atravessaram diversas fases de praticas
sociais, inicialmente excluindo ou mesmo exterminando aqueles que se afastavam
do que era considerado normal (paradigma da exclusdo); depois, dando tratamento
segregado a essas pessoas, permitindo que vivessem & margem da sociedade, muitas
vezes, internadas em instituicdes proprias, fossem circos, hospitais ou asilos
(paradigma da segregacdo); apds, comecou-se a entender que essas pessoas
mereciam ser normalizadas, para que pudessem um dia ser (re)integradas a
sociedade (paradigma da integragdo); e, por fim, percebeu-se que a diferenga é
inerente a condigdo humana e que a imposicdo de um padrdo de normalidade fere
um dos direitos mais basicos, o direito de ser como se €, o direito de ser diferente e
de ser respeitado nessa diferenca, motivo pelo qual ndo so toda pessoa vive em
(auto)superacdo, mas também a sociedade deve permitir a participagdo de todos,
tornando-se uma sociedade de todos e para todos (paradigma da inclusao) (SILVA,
2013, p. 75).

Conforme Fernandes, Mosquera e Schlesener; (2011), o paradigma da inclusdo requer

que a pessoa com deficiéncia mude e se adapte a sociedade (integragdo), mas, sobretudo, que
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a sociedade mude, promovendo ajustes para que o0 sujeito com deficiéncia possa se

desenvolver e ter uma vida em sociedade.

Tendo em vista 0 aumento da longevidade, a presenca de pessoas com deficiéncia
acabou por se tornar mais comum. Contudo, no entender de Silva (2013), isso ndo é o
suficiente. Para a plena inclusdo das pessoas com deficiéncia é necessério o convivio (a
presenca) e, acima de tudo, que esse convivio se torne um habito, permitindo que esses
individuos se reconhecam e gozem de plenos direitos.

Trata-se de se considerar e ser considerado um de nds, um dos nossos,
compartilhando crencas, valores, interesses, objetivos e, principalmente,

encontrando iguais possibilidades para efetivamente alcangar a realizacdo do seu
maximo potencial (SILVA, 2013, p. 78).

Afinal, pertencer ao grupo trata-se de um requisito de sobrevivéncia, uma condi¢éo

para usufruir a vida (ROOS, 2009). Portanto, a inclusdo pode ser definida como:
[...] processo de ajuste matuo, onde cabe a pessoa com deficiéncia manifestar-se
com relagdo a seus desejos e necessidades e a sociedade, a implementagdo dos

ajustes e providéncias necessarias que a ela possibilitem o acesso e a convivéncia no
espaco comum, ndo segregado (ARANHA, 2001, p. 19).

Trata-se de um processo no qual a sociedade adapta-se para inserir pessoas diferentes
dos estigmas sociais, as minorias que constituem fragmentos da sociedade, buscando conceder
oportunidades para todos (ARANHA, 2001).

Conforme Freitas, Paulon e Pinho, a inclusdo é percebida como:

[...] um processo de ampliacdo da circulacdo social que produza uma aproximagao
dos seus diversos protagonistas, convocando-os a constru¢do cotidiana de uma
sociedade que ofereca oportunidades variadas a todos o0s seus cidaddos e
possibilidades criativas a todas as suas diferencas (FREITAS; PAULON; PINHO,
2005, p. 34).

No Brasil, de acordo com Rostelato (2009), as conquistas das pessoas com deficiéncia
foram ratificadas com a promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988, que lhes deu atencéo
especial e garantiu seus direitos fundamentais, como saude, educacdo, assisténcia social e

acesso ao trabalho de maneira igualitaria.

No que tange a inclus@o das pessoas com deficiéncia nas relagdes laborais, Bianchetti

e Freire referem que:

[...] é por meio do trabalho que 0 homem produz sua existéncia material e humaniza-
se. Ao travar relagbes e apropriar-se dos produtos histdrico-sociais, 0 homem
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transforma-se em capacidades suas, em necessidades suas, superando 0s recursos
aparentes do seu corpo organico (1998, p. 77).

Assim, foram criados dispositivos legais com o intuito de reforcar os dispositivos
constitucionais e possibilitar a inser¢do da pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho.
Nesse sentido, a Lei Federal n.° 8.112/90 estabelece, no paragrafo 2° de seu artigo 5°, a
reserva de um percentual de 20% (vinte por cento) dos cargos e empregos publicos as pessoas

com deficiéncia.

Nesse mesmo diapasdo, quanto ao acesso das pessoas com deficiéncia ao trabalho em
empresas privadas, a Lei n.° 8.213/91, em seu artigo 93, dispGe que as empresas com cem ou
mais empregados estdo obrigadas a preencher de dois a cinco por cento de seus cargos com
beneficiarios da Previdéncia Social reabilitados ou com pessoas com deficiéncia habilitadas,
na seguinte proporcdo: até duzentos empregados, dois por cento; de duzentos e um a
quinhentos empregados, trés por cento; de quinhentos e um a mil empregados, quatro por
cento; e de mil e um empregados em diante, cinco por cento. Outrossim, ressalta que a
dispensa sO podera ocorrer se houver a contratacdo de outro empregado em condicao
semelhante. Caso ndo houver, cabera reintegracdo do empregado demitido ou a indenizacao
correspondente.

Cabe ao Ministério do Trabalho, através das Delegacias Regionais do trabalho, e ao
Ministério Publico do Trabalho aplicar penalidades as empresas que deixam de cumprir essa
cota. Dessa forma, verifica-se a existéncia de um processo que possibilita que as pessoas com
deficiéncia desenvolvam suas potencialidades. Segundo Freitas e Marques apud Mallmann
(2010), a questdo da diversidade e da inclusdo das pessoas com deficiéncia nas organizacdes
significa a oportunidade de ser inserido no mercado de trabalho e, a partir dele, desempenhar
um papel ativo na sociedade, demonstrando suas potencialidades enquanto ser profissional e
cidadéo.

Por sua vez, a Lei Organica de Assisténcia Social, que trata dos Planos e Beneficios da
Previdéncia Social, instituida pela Lei n.° 8.742/93, instaurou 0s minimos sociais e viabilizou
0 provimento de condicdes para atender contingéncias sociais com o intuito de universalizar

direitos.

Nesse mesmo periodo, deu-se o surgimento do Decreto n.° 914/93 — revogado,

posteriormente, pelo Decreto n.° 3.298/99 —, instituindo a Politica Nacional para inclusdo das
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Pessoas com Deficiéncia. Tal decreto estabeleceu, como uma das suas diretrizes, proporcionar
a pessoa com deficiéncia qualificacdo profissional e incorporagcdo no mercado de trabalho.

Outro diploma legal de suma importancia trata-se da Lei n.° 10.098/00, que
estabeleceu normas gerais e critérios basicos para a promocao da acessibilidade das pessoas
com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, mediante a supressdo de barreiras e de
obstaculos nas vias e espagos publicos, no mobiliario urbano, na construcdo e reforma de

edificios e nos meios de transporte e de comunicacao.

Né&o obstante, em 1990, em Jomtiem, na Tailandia, ocorreu a Conferéncia Mundial
sobre Educacdo para todos, promovida pelo Banco Mundial, Organizacdo das Nac6es Unidas
para a Educacéo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), Fundo das Nagdes Unidas para a Infancia
(UNICEF) e Programa das NacGes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD). Nesse evento,
foi aprovada a Declaracdo Mundial sobre educacdo para todos: satisfacdo das necessidades
basicas de aprendizagem, na qual as nagfes assumiram o compromisso de, coletivamente,

universalizar o acesso a educacao e satisfazer as necessidades basicas do aprendizado.

O que foi proclamado nesse encontro, de acordo com Roos, “deu condigdes para
desdobramentos no cenério educacional escolarizado, afetando o funcionamento das escolas e
a vida de muitas pessoas que até entdo ndo eram chamadas a estar na escola” (2009, p. 15).
Em consequéncia, em 1996, deu-se a aprovagéo da Lei n.° 9.394, que estabeleceu as diretrizes
e bases da educagédo nacional com a finalidade de permitir a igualdade de condigdes para 0

acesso e permanéncia na escola.

De acordo com a legislagdo supracitada, “o sujeito com necessidades especiais
frequentaria a escola regular, mediante a presenca de servico de apoio especializado; se o
aluno ndo se integrasse, seria encaminhado para a escola especial” (MAIA; SERAPOMPA,
2006, p. 5). Ademais, adaptacbes no curriculo e na avaliacdo deveriam ser feitas para que

professores capacitados integrassem e incluissem todos os alunos.

Dessa forma, observa-se a incidéncia do Paradigma da Inclusdo, pois ha o
reconhecimento de que trabalhar com classes heterogéneas traz inimeros beneficios, vez que
as criangas passam a vivenciar a troca e a cooperacdo por meio das interagdes humanas
(SILVA, 2013).
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H& que se mencionar, também, o que foi declarado em Salamanca, na Espanha, em
1994, com foco dirigido as praticas vinculadas as necessidades educativas especiais dos

sujeitos:

Sobre principios, Politicas e Praticas na Area das Necessidades Educativas
Especiais:

[...] 2. Acreditamos e proclamamos que: [...] aqueles com necessidades educacionais
especiais devem ter acesso a escola regular, que deveria acomoda-los dentro de uma
Pedagogia centrada na crianga, capaz de satisfazer a tais necessidades, escolas
regulares que possuam tal orienta¢do inclusiva constituem os meios mais eficazes de
combates a atitudes discriminatorias criando-se comunidades acolhedoras,
construindo uma sociedade inclusiva e alcangando educacédo para todos; além disso,
tais escolas provém uma educacéo efetiva @ minorias das criancas e aprimoram a
eficiéncia e, em Gltima instancia, o custo da eficicia de todo o sistema educacional.
(ROOS, 2009, p. 16).

Todavia, atualmente, observa-se que:

[...] incluir resume-se, entdo, a abrir os portbes da escola a todas as criangas,
colocando todas para dentro. E através desse viés que penso ser possivel localizar a
problematica da inclusdo escolar nos dias hoje, na medida em que, na maioria dos
casos, incluir tem se resumido apenas a estar junto em um mesmo espago (ACORSI,

2009, p. 172).

Ademais, segundo Acorsi (2009), estar junto constituiu-se em uma perversa estratégia
de exclusdo, visto que ndo garante condi¢cdes de aprendizagem aos sujeitos. No mais,
complementa que a inclusdo que se vé nas escolas apenas reforca a ideia de que todos devem
ter acesso a escola, mas reduz-se somente a socializa¢do das pessoas com deficiéncia. Ou seja,

somente a presenca fisica do aluno com deficiéncia na sala de aula ndo é garantia de inclusdo.

Assim:

[...] as instituicBes que garantem o acesso e o atendimento a todos séo, por principio,
includentes, mesmo que, no decurso dos processos de comparacdo e classificagéo,
elas venham a manter alguns desses “todos” (ou muitos deles...) em situagdo de
exclusdo. Isso significa que o mesmo espago considerado de inclusdo pode ser
considerado um espaco de exclusdo. Conclui-se que a igualdade de acesso nao
garante a inclusdo e, na mesma medida, ndo afasta a sombra da exclusdo (LOPES;
VEIGA-NETO, 2000, p. 958)

Por fim, nota-se que “a escola se encarregou de operar as individualizacbes
disciplinares, engendrando novas subjetividades, com isso, cumpriu um papel decisivo na
constitui¢do da sociedade moderna” (FABRIS; KLEIN; RECH, 2013, p. 29). Através da

subjetivacdo, a escola regula, vigia e, na sequéncia, normaliza os estudantes.

No que diz respeito, especificamente, a Sindrome de Down, incluséo significa

compreender que o grau de desenvolvimento e socializagdo do sujeito pode ser bastante
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satisfatorio quando tratado como individuo capaz (BIANCHI; BONFIM; PIRES, 2014). Ou
seja, as determinacdes sociais, ndo somente as bioldgicas ou genéticas, que permitirdo o

desenvolvimento da pessoa com Sindrome de Down, desde que inserido na sociedade.

Portanto, o desenvolvimento do sujeito com Sindrome de Down assemelha-se ao de
qualquer pessoa, “¢ resultante de influéncias sociais, culturais e genéticas, incluindo-se ai as
expectativas havidas em relagdo as suas potencialidades e capacidades e os aspectos afetivos-
emocionais da aprendizagem” (BISSOTO, 2005, p. 7).

Destaca-se que criancas com Sindrome de Down compreendem mais do que
conseguem expressar. Nesse sentido, Foreman e Crews apud Bissoto (2005) afirmam que o
uso interligado de sinais associados a fala, com criancas que ainda ndo desenvolveram a
linguagem, pode reduzir futuras dificuldades de comunicacdo. Assim, as “criangas mostram-
se menos frustradas em suas relacbes interpessoais e de aprendizagem por conseguirem

expressar melhor desejos e pensamentos” (BISSOTO, 2005, p. 6).

Por fim, “a auséncia de estimulos na Sindrome de Down significa regressdo, até
mesmo na fase adulta, porque frageis conexdes neuronais podem diminuir por falta de
estimulag¢do” (BIANCHI; BONFIM; PIRES, 2014, p. 3).

Dessa forma, verifica-se que a inclusdo — e ndo somente a socializacdo — esta presente

nos mais diversos discursos atuais:
[...] mas compreendemos, de fato, a diferenca? Vivemos a diferenga, ou ela esta
apenas em nossos discursos? A diferenca estd ai, sempre esteve, para quem teve

olhos para ver ... E ndo esta para ser reconhecida, respeitada, tolerada. Tudo isso
implica tentar apagar a diferenca, ndo vé-la e vivé-la (GALLO, 2009, p. 7).

Destarte, superados muitos dos estere6tipos preconcebidos das pessoas com Sindrome

de Down, proceder-se-a uma analise de suas caracteristicas sexuais.

3.4 Fertilidade e aspectos relevantes acerca da sexualidade de individuos com Sindrome

de Down

Apesar dos rotulos estabelecidos em torno da Sindrome de Down, constata-se que
muitos deles s@o falaciosos. Grande parte dos estereotipos se encontra diretamente ligado a

interpretacdes religiosas da ldade Média, oportunidade em que pessoas com deficiéncia eram
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consideradas anjos, sujeitos sem sexo, dotados de ingenuidade, que ndo permitia que
desenvolvessem qualquer desejo (SANTOS, 2007).

Com o transcorrer do tempo, pesquisas cientificas deram origem a uma imensa lista de
patologias sexuais associadas a deficiéncia, que contribuiu com a propagacao da falsa ideia de
que todas as pessoas com deficiéncia possuem a sexualidade mais acentuada que os demais
individuos (GUSMAOQ; MOREIRA, 2002). Ou seja, a literatura nos traz a sexualidade das
pessoas com deficiéncia de duas formas bastante distintas: assexuada e hiperssexuada. Para 0s
genitores, em regra, os deficientes sdo ingénuos e assexuados, possuindo corpo adulto, mas
cérebro de crianca (CRUZ; LEME, 2008).

Dessa forma, demonstra-se como “se da a produgao dos conceitos e ideias tidos como
verdade em uma dada época” (SANTOS, 2007, p. 85). Conceitos esses que perpassam
geracOes e, muitas vezes, continuam a ser considerados verdadeiros até que alguém lhes prove

0 contrario.

Nesse contexto, em que pese as mais diversas afirmacdes a respeito da fertilidade e da
procriacdo de individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um), estudos cientificos
comprovam que pessoas com Sindrome de Down sdo férteis, havendo apenas uma reducédo da
fertilidade no sexo masculino (BRASIL, 2013).

De acordo com pesquisas realizadas por Johannisson, homens com Sindrome de Down
apresentam “diminuicdo na capacidade de formar espermatozoides funcionais e
comportamento andmalo do cromossomo 21 extra na meiose, divisdo celular que leva a
formag¢do dos gametas”. Contudo, Puerschel ressalta, em suas pesquisas, que “o
desenvolvimento de caracteristicas secundérias, tamanho do pénis, circunferéncia e volume
dos testiculos, assim como a taxa hormonal, é semelhante ao verificado durante a fase de

maturagdo sexual em jovens sem a Sindrome” (GUSMAO; MOREIRA, 2002, p. 97).

Ja quanto as mulheres com Sindrome de Down, seu desenvolvimento ocorre de forma
similar as demais pessoas do sexo feminino, especialmente no que tange a idade e a
regularidade do periodo menstrual (GUSMAQO; MOREIRA, 2002).

[...] como revelado no estudo de Golstein realizado com 15 adolescentes [...]. O
trabalho refere idade média da menarca em 13,6 anos para as portadoras da SD e em
13,5 para controles, duragdo de sangramento de 5,5 dias nas portadoras da SD e de
5,4 no grupo controle e duragdo média do ciclo de 28,3 dias para as portadoras da
SD em relagdo ao periodo de 28,6 dias para os controles. Os problemas
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ginecoldgicos mais comuns nas mulheres com SD sdo os cuidados na higiene
menstrual e os sintomas pré-menstruais (GUSMAQO; MOREIRA, 2002, p. 96).

Ademais, no que se refere a procriacdo, de fato, estudos revelam a possibilidade de
progénie com ou sem a Sindrome, mas com maior prevaléncia de filhos sem alteracdes
cromossdmicas (CASTELAO; JURBERG; SCHIAVO, 2002).

[...] na reproducdo entre uma pessoa comum e outra com a SD, a possibilidade de
nascimento de uma crianga com a Sindrome é de 50%, podendo os 50% restantes ser
de filhos comuns. Quando, porém, considera-se a fertilidade para os homens
afetados e ocorre a reproducdo entre um casal com SD a possibilidade de nascimento
de filhos comuns decai para 25%, continuando os 50% de possibilidade de
nascimento de outra pessoa com a sindrome. Os 25% restantes referem-se a

ocorréncia de tetrassomia, o que levaria a abortos espontaneos pela inviabilidade do
concepto (CASTELAO; JURBERG; SCHIAVO, 2002, p. 37).

Em se tratando de individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um)
decorrente do mosaicismo, 0s percentuais de possibilidade do nascimento de uma crianga com
alteracdes cromossomicas s@o inferiores, sujeitando-se a “frequéncia de células
cromossomicas no tecido gonadal” (GUSMAO; MOREIRA, 2002, p. 94).

Ressalta-se que a paternidade e a maternidade, muitas vezes, sdo compreendidas como
uma forma de insercdo na sociedade. Através delas, pessoas com Sindrome de Down
apercebem-se como enquadradas nos padrdes de normalidade. Ser pai/méde consiste na
possibilidade de poder responder por si € ndo cair no esquecimento, pois “o filho reproduz
habitos e compartilha préaticas dos pais e guarda uma memoria; um filho gera satisfacdo e
realizagao” (PARTEKA; WADI, 2015, p. 10).

O nascimento de um filho representa “compartilhar uma experiéncia e deixar um
legado”, ainda que possa existir a possibilidade de se reforgar os estigmas havendo o

diagnostico da alteracdo cromossomica no descendente (PARTEKA; WADI, 2015, p. 11).

Nesse contexto, o principal desafio de proclamar os direitos sexuais e reprodutivos das
pessoas com deficiéncia consiste, justamente, em provocar a ideologia da normalidade.
Através da reproducdo social definem-se os padres familiares considerados aceitos nessa
ideologia, padrdes nos quais os deficientes buscam ser incluidos (CASTELAO; JURBERG:;
SCHIAVO, 2002).

A sexualidade dos individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um)
assemelha-se a dos demais seres humanos, embora existam restricbes, dependendo do

contexto social no qual se encontram inseridos. Grande parte dessas limitacOes sdo impostas
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pelos proprios genitores, que “temem assumir as consequéncias de um relacionamento sexual,
que pode resultar numa gravidez com risco de reincidéncia da Sindrome” (CASTELAO;
JURBERG; SCHIAVO, 2002, p. 32). Aqueles pais que consideram que seus filhos s&o

incapazes de cuidar de uma crianca, resta também o medo de se tornar responsaveis por ela.

Tendo em vista que pessoas com Sindrome de Down s&o consideradas eternas criangas
para sua familia, ha a grande incidéncia de atitudes de superprotecdo, que dificultam sua
socializacdo e, consequentemente, a construcdo de sua propria identidade, propiciando ao
isolamento e a privacdo de experiéncias com as demais pessoas (VIEIRA, 2013).

[...] os pais, habitualmente observam a manifestacdo sexual (quando falam em
namorar, casar; quando se masturbam, etc.) e continuam negando sua existéncia,
utilizando mecanismos do tipo: tratar a pessoa deficiente mental como crianca,
inocente; restringir as informagdes a respeito do funcionamento do seu corpo; basear
as orientacdes oferecidas a respeito do comportamento sexual — quando dadas — em
censuras e repressdes. Procuram usar de muitos meios para impedir a manifestacéo
sexual e, principalmente, para ser conhecida a ocorréncia dela. O que fica visivel
nesse modo de proceder dos pais é que eles acabam contribuindo, até

involuntariamente, para criar mais uma dificuldade na vida dos filhos [...]
(SAMPAIO apud SANTOS, 2007, p. 83).

Devido ao hébito de negar a sexualidade de seus filhos, os pais surpreendem-se
quando percebem o despertar para manifestagdes sexuais por parte daqueles (SANTOS,
2007). Entretanto, nesse aspecto, a familia esquece-se do seu papel como instituicdo, tendo
em vista que:

[...] suas praticas regulam e controlam a sexualidade de seus membros, transmitem
valores, crengas e preconceitos. No seu interior funcionam procedimentos de

vigilancia, disciplinarizacdo e normalizagdo dos corpos e da sexualidade dos sujeitos
a ela pertencentes (FOUCAULT apud SANTQS, 2007, p. 82).

Portanto, em que pese as negativas do ndcleo familiar em assumir a sexualidade de seu
filho com Sindrome de Down, a sua vivéncia se dara de acordo com o padrdo adotado pela
familia. Isso ocorre porque os pais “sdo as primeiras pegas sociais a interferirem na
sexualidade do individuo” (CASTELAO; JURBERG; SCHIAVO, 2002, p. 38). Além do
mais, ha influéncia direta da religido adotada pela familia. Assim, na pratica, os pais é que
irdo determinar a vivéncia sexual de seus filhos na medida em que validam ou néo o seu

desejo.

Dessa forma, as caracteristicas da trissomia do cromossomo 21 (vinte e um) ndo sdo as
unicas limitagdes na vivéncia da sexualidade. “O desenvolvimento psicossexual vai sofrer

influéncia das circunstancias da vida nas quais ele se encontra” (CASTELAO; JURBERG;
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SCHIAVO, 2002, p. 35). Outrossim, “as concepgdes que as pessoas do meio de convivio t€m
sobre a sexualidade dos sujeitos com deficiéncia mental influenciam a constituigdo pessoal
destes” (SANTOS, 2007, p. 84).

Em instituicdes médicas, muitos profissionais também vém apresentando dificuldades
em se posicionar a respeito do tema, pois se sentem “despreparados para orientar sexualmente
a pessoa com Sindrome de Down e harmonizar as atitudes dos pais aos desejos sexuais dos
filhos” (CASTELAO; JURBERG; SCHIAVO, 2002, p. 32), sendo que, muitas vezes, sio
colocados, pelos pais, como vigias de seus filhos. De acordo com os mesmos, “a frequéncia
das manifestacOes sexuais diz respeito ndo so a curiosidade natural e ao prazer, mas também a
ociosidade e a falta de afetividade dos pais e educadores” (CASTELAO; JURBERG;
SCHIAVO, 2002, p. 38).

O periodo de maior preocupacdo, quando do desenvolvimento do adolescente, trata-se
da puberdade, do despertar da energia libidinosa. Com o amadurecimento, durante a
adolescéncia, inicia-se 0 desejo de exercer a sexualidade, sendo que a forma com a qual ela
sera conduzida ira refletir na entrada para a vida adulta (CRUZ; LEME, 2008).

Nesse periodo, a masturbacdo é uma ocorréncia frequente, sendo que os pais, muitas

vezes, ndo se encontram aptos a lidar com ela, o que resulta em situac6es constrangedoras.

A palavra masturbagdo (manu + strupare = “sujar com as maos”) carrega uma
conotagdo negativa, pois é cercada por ideias, tais como pecado, debilidade da
mente, pélos nas mdos e acne no rosto, entre outros. Durante a puberdade, o
aumento dos hormdnios sexuais é acompanhado pelos impulsos e estimulos sexuais.
Nessas circunstancias, a masturbacdo é uma consequéncia natural do desejo. Na
adolescéncia a masturbacdo é realizada para obter prazer e alivio das tensoes,
aumentar o conhecimento sobre si e suas sensagdes. E comum que adolescentes com
deficiéncia intelectual sejam vistos com certa apreensdo e, as vezes, até como uma
ameaga pois, por ndo receberem essas sensaces e prazeres de outras atividades,
recorrem & masturbacéo para aliviar a tensdo. Quando um jovem com deficiéncia
demonstra sua sexualidade de maneira inapropriada, em publico ou de maneira
compulsiva, hd evidéncias de que o jovem possui poucas oportunidades de
socializacdo e de obtencéo de prazer (GUSMAO; MOREIRA, 2002, p. 98).

A frequéncia da masturbacdo, dessa forma, ndo implica necessidades sexuais
exageradas, mas sim em restritas fontes de prazer. Algumas pessoas com Sindrome de Down,
principalmente as dependentes, dificilmente irdo praticar o ato sexual, motivo pelo qual a
masturbacdo poderd vir a ser a unica forma de expressdo sexual. Ademais, atitudes que
conduzam a educacgdo sexual mostram-se raras ou até inexistentes, apresentando-se apenas de
forma proibitiva ou punitiva (CASTELAO; JURBERG; SCHIAVO, 2002).



63

Por educagdo sexual entendem-se todas as atitudes e informacdes obtidas na area da
sexualidade durante a vida do individuo, obtidas pelo ambiente familiar, ou outros
sociais, e meios de comunicacdo. E um processo mais amplo que a orientagio
sexual, a qual consiste na organizacdo e expressdo das informacdes recebidas,
exteriorizando-se pela maneira como a pessoa revela sua condicdo de ser homem ou
mulher pelos gestos, vestes, maneiras de andar, falar, entre outros. Assim, deixar
fluir a sexualidade ndo indica que a pessoa tera constantes relagdes sexuais, mas sim
que a pessoa expressa suas caracteristicas tipicas de homem ou mulher (CRUZ;
LEME, 2008, p. 32).

A sexualidade estd submetida a regras sociais e deve orientar-se conforme as normas
da sociedade. A educacdo sexual deve inserir-se no processo de educacao de individuos com
Sindrome de Down, adaptando-se as metodologias para que possam desenvolver sua
autoestima, responsabilidades, valores morais e, sobretudo, tornarem-se seres sexualmente
saudaveis (GUSMAO; MOREIRA, 2002).

[...] a sexualidade, quando inserida nas circunstancias da vida de uma pessoa,
participa do seu processo de desenvolvimento e é um instrumento que propicia
experiéncias indispensaveis ao crescimento pessoal, & autonomia e ao
desenvolvimento da individualidade. Percebemos que ha um vinculo estabelecido
entre a sexualidade e a cidadania, acreditando que, pela vivéncia saudavel da
sexualidade, cada um aprende a relacionar-se melhor consigo mesmo e com o outro,
percorrendo um caminho mais seguro na construcdo da sua identidade e, em
consequéncia, da sua cidadania (FRADE apud VIEIRA, 2013, p. 35).

Portanto, a sexualidade consiste em uma ‘“experiéncia pessoal, fundamental na
construgdo do sujeito”, englobando identidade de género, afeto e autoestima, processos
comunicacionais e de interacdo com o0s outros, alteracGes fisicas e psicoldgicas que
transcorrem ao longo da vida, anatomia, higiene pessoal, gravidez, paternidade, maternidade,
métodos contraceptivos, infecgbes sexualmente transmissiveis, entre outros (VIEIRA, 2013,
p. 36). Ou seja, é compreendida de uma forma ampla, como atributo de todo ser humano e

parte integrante das relagdes sociais.

Tendo em vista a vulnerabilidade de pessoas com Sindrome de Down, a educacao
sexual devera se dar de maneira explicita, contemplando dimens@es bioldgicas, psicoldgicas,
afetivas e sociais. Ou seja, ndo devera envolver apenas aspectos biologicos,

[...] mas também os aspetos relacionais implicados na constru¢éo da sua identidade
sexual, na aceitagdo e compreensdo do seu corpo sexuado, das suas modificacOes, na
expressdao dos seus sentimentos afetivos e sexuais, no seu relacionamento

interpessoal, no desenvolvimento da sua autonomia e responsabilidade em tomar
decisdes (VIEIRA, 2013, p. 47).

Deve-se deixar de lado a ideia de que a orientacdo sexual estimulara a pratica sexual
para adota-la como forma de protecdo. Estudos realizados por Tobim e Kassner indicam que

“o risco de as pessoas com deficiéncia serem abusadas ¢ de sete a dez vezes maior do que as
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pessoas ndo deficientes” (SANTOS, 2007, p. 88). Por essa razdo, pessoas com Sindrome de
Down passam a ser impedidas de conviver com colegas e vizinhos, de frequentar pracas,
clubes e festas. Pelo mesmo motivo, pais acabam descuidando da aparéncia de seus filhos,
para que eles ndo se apresentem como interessantes ou atraentes sexualmente,
desencorajando-os a relacionarem-se afetiva ou sexualmente com alguém, bem como a atrair
esse interesse (SANTOS, 2007).

Entretanto, justamente por encontrarem-se na populacdo mais vulneravel a violéncia,
as pessoas com deficiéncia, especialmente as com Sindrome de Down, devem ter seus direitos
sexuais e reprodutivos reconhecidos e enunciados, reconhecendo-se o direito a sexualidade e &
reproducdo saudavel, bem como identificando formas eficazes de protegé-las da violéncia
(DINIZ, 2010).

Os desafios na compreensao da protecdo, dos métodos e das doencas sexualmente
transmissiveis — que devem ser superados através de instrucdes — ndo podem ser traduzidos na
resignacdo da restri¢ao dos direitos. “A resignacdo diante da falta de criatividade foi o que
justificou um longo periodo de encarceramento e apartacdo social das pessoas com
deficiéncia” (DINIZ, 2010, p. 81).

Muitas vezes, genitores vinculam a atividade sexual ao matriménio e, apds, assumem
uma postura impeditiva a respeito da viabilidade do casamente de seus filhos, condicionam-no
a independéncia financeira e & maturidade emocional (CASTELAO; JURBERG; SCHIAVO,
2002). Para os pais, seus filhos sdo incapazes de amar, de sentirem-se apaixonados por

alguém que nao pertenca ao nacleo familiar (SANTQOS, 2007).

Nesse sentido, Klotz apresenta pesquisas nas quais se mostra a pouca habilidade de
pessoas com Sindrome de Down em manter relacionamentos estaveis, pois possuem
“contetidos intrapsiquicos que lhe sdo peculiares, como a baixa tolerancia a frustragéo e suas
necessidades imediatas” (CASTELAO; JURBERG; SCHIAVO, 2002, p. 36).

Ademais, as barreiras artificiais tendem a segregar as pessoas com trissomia do
cromossomo 21 (vinte e um), reforcando a ideia de que individuos com deficiéncia s6 podem
manter relacionamento entre si. Se ocorrer de outra forma, a pessoa que ndo possui
deficiéncia passa a ser considerada uma fracassada (CASTELAO; JURBERG; SCHIAVO,
2002).
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Em virtude do ndo desenvolvimento de sua sexualidade, individuos com Sindrome de
Down apresentam dificuldades em estabelecer relacbes pessoais. Muitas vezes, essa falta de
habilidade é interpretada, erroneamente, como caracteristica da deficiéncia (SANTQOS, 2007).
Contudo, sexualidade independe de deficiéncia. Individuos com trissomia do cromossomo 21
(vinte e um) tém direito de viver e experimentar sua sexualidade da mesma forma que pessoas
sem alteracBes cromossdmicas. No entanto, isso s6 seré possivel quando a sociedade passar a
respeitar o outro e permitir que ele viva como um ser humano (CASTELAO; JURBERG;
SCHIAVO, 2002). Os discursos a respeito da pratica sexual estabelecem padrdes e aqueles
que ndo se enquadram sdo marginalizados, sem que sua sexualidade seja reconhecida
(PARTEKA; WADI, 2015).

Ainda que alguns medicamentos utilizados por pessoas com Sindrome de Down
possam suprimir a libido, o sexo faz parte da natureza dos seres humanos, razao pela qual,
inclusive, grande parte delas se encontram inteiradas do assunto, mesmo que lhe seja negada a
educacéo sexual (PARTEKA; WADI, 2015).

Ressalta-se que a deficiéncia intelectual ndo implica deficiéncia sexual. A respeito do
tema, a ONU (Organizacdo das Nacdes Unidas) proclamou, em 1975, a Declaracdo dos
Direitos das Pessoas Deficientes, na qual estabelece que a sexualidade envolve aspectos éticos
que incluem conceitos humanos de dignidade de direitos, reforcando que a pessoa com
Sindrome de Down tem o direito de vivenciar sua sexualidade (CRUZ; LEME, 2008).

No mesmo contexto, em 2015, a Lei n.° 13.146 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia)
disp0s, em seu artigo 6°, inciso Il, que a deficiéncia ndo afeta a plena capacidade civil da

pessoa para exercer direitos sexuais e reprodutivos.

Dessa forma, constata-se, novamente, que se avangou na ruptura de esteredtipos e
estigmas sociais que envolvem a deficiéncia, sobretudo, a Sindrome de Down. As defini¢des e
afirmacGes que foram consideradas como verdades absolutas durante muito tempo, vém sendo
desconstruidas através de estudos, pesquisas e buscas de informagdes, conforme retratado no

decorrer deste capitulo.

Assim, analisadas breves noces acerca da Sindrome de Down, abordando
conceituacdo e caracteristicas, bem como diagnéstico, acompanhamento medico e

desenvolvimento das habilidades intelectuais, robustecendo com aspectos relevantes a
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respeito da sexualidade, sera estudado, a seguir, o desafio da constituicdo de familia a partir

de individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um).

4 SINDROME DE DOWN E CONSTITUICAO DE FAMILIA

Durante muitos anos, as pessoas com Sindrome de Down foram consideradas
incapazes para gerir sua vida privada de forma autossuficiente. Todavia, apesar das limitagdes
bioldgicas decorrentes da sindrome, essas pessoas vém inserindo-se, cada vez mais, na vida
em sociedade, tornando-se, inclusive, economicamente produtivas. Com a conquista de maior
autonomia para realizar suas proprias decisdes, surge um novo questionamento: a quem cabe

decidir se essas pessoas podem ou nao constituir familia?

Até 2015, as pessoas com Sindrome de Down eram consideradas, a priori,
relativamente incapazes para os atos da vida civil. Consequentemente, seus representantes
legais dirigiam-se ao Poder Judiciario requerendo autorizacdo para realizar procedimentos

cirlrgicos de esterilizagdo compulséria com a finalidade de impedir-lhes a procriagéo.

No entanto, com a entrada em vigor do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, a
esterilizacdo passou a ser expressamente vedada, garantindo o direito desses individuos a
conservarem sua fertilidade. Ademais, a legislacdo supracitada estabeleceu que a deficiéncia
ndo afeta a plena capacidade civil da pessoa para decidir sobre o numero de filhos e para ter

acesso a informacdes adequadas a respeito do planejamento familiar.

Em virtude das recentes alteracOes, iniciaram-se diversas polémicas em relacdo ao

tema, sendo que profissionais das mais variadas areas, que ndo possuem conhecimento
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especifico da matéria, vém manifestando-se reiteradamente. Portanto, o objetivo deste
capitulo sera examinar a percepg¢do dos profissionais de salde, que atuam com pessoas com

Sindrome de Down, quanto ao exercicio do planejamento familiar desses individuos.

4.1 Aspectos historicos da esterilizacdo compulsoria

A eugenia, cujo termo significa bem-nascido, trata-se de um movimento iniciado em
1883, que possuia o intuito de aprimorar geneticamente a raca humana (SANDEL, 2015).
Entretanto, ja nos primoérdios da civilizacdo, mais especificamente na Babil6nia primitiva, ja
se encontravam relatos de castracGes ordenadas pela rainha Samiramis, de Ninive, que

objetivavam evitar a degeneragdo da espécie (DINIZ, 2014b).

Ap0s, a castracdo passou a ser utilizada para prevenir e suprimir doencas até que, em
meados de 1779, as finalidades eugénicas comecaram a tomar forma, na medida em que
Johann Peter Franck, médico alemdo, emasculava doentes mentais para evitar a sua
reproducdo (DINIZ, 2014b).

Nesse contexto, em 1883, sir Francis Galton, primo de Charles Darwin, convencido de
que a hereditariedade dominava o talento e o carater, passou a defender a necessidade de
evitar a reproducdo dos geneticamente desqualificados (SANDEL, 2015). Assim, deu-se a
origem da esterilizagdo eugénica, com a finalidade de “impedir a transmissdo de moléstias

hereditarias, evitando a prole invalida ou inttil” (DINIZ, 2014b, p. 187).

Galton “conclamava que a eugenia fosse introduzida na consciéncia nacional como
uma nova religido”, encorajava as pessoas que escolhessem seus parceiros com o intuito de
aprimorar a raga humana, afirmando que “o que a natureza faz as cegas, devagar e de modo
grosseiro, os homens podem fazer de modo providente, rapido e gentil” (SANDEL, 2015, p.
77).

Em nosso continente, a eugenia disseminou-se, inicialmente, pelos Estados Unidos,
onde, em 9 de marco de 1907, entrou em vigor, no Estado de Indiana, a primeira lei de
esterilizacdo compulsoria para pacientes mentais, prisioneiros e  miseraveis.

Consequentemente, na Carolina do Norte, mais de cem mil deficientes foram esterilizados e,
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em 1971, quase todos os Estados norte-americanos passaram a admitir a esterilizagéo
compulsoria por motivos eugénicos, desde que houvesse autorizacdo judicial (DINIZ, 2014b).

Assim, em 1927, a Suprema Corte dos Estados Unidos defendeu a constitucionalidade
das leis de esterilizacdo no caso Buck vs. Bell, no qual Carrie Buck, uma mae de dezessete
anos, internada em um asilo para pessoas com deficiéncia, na Virginia, foi submetida a
esterilizacdo (SANDEL, 2015). Nesse caso, Oliver Wendell Holmes foi o juiz relator do
veredicto que, numa votacdo de oito para um, aprovou a permanéncia da lei de esterilizacéo:

Ja vimos mais de uma vez que a nacgdo pode exigir as vidas dos melhores cidadaos.
Seria estranho se ndo pudesse exigir esses sacrificios menores daqueles que ja
sugam a energia do Estado [...]. Serd melhor para 0 mundo inteiro se, em vez de
esperar para executar por crime a prole dos degenerados, ou de deixar que morram
de fome por conta de sua imbecilidade, a sociedade impedir que as pessoas

manifestamente inadequadas continuem a se reproduzir (HOLMES apud SANDEL,
2015, p. 79).

Posteriormente, “as Emendas Constitucionais n.° 8 ¢ 14 da Constituicdo Federal
americana tornaram inconstitucionais as leis que prescreviam a esterilizagdo eugénica”
(DINI1Z, 2014b, p. 189) e, em 1942, a Suprema Corte declarou inconstitucional a lei do Estado
de Oklahoma, que previa a esterilizacdo de criminosos sexuais reincidentes. No entanto, nesse
mesmo periodo, surgiu a proposta de esterilizar aqueles que possuissem o genoma alterado,
exceto se viessem a se submeter a uma intervengdo de engenharia genética (DINIZ, 2014b).

Além dos Estados Unidos, outros paises admitiram a esterilizacdo compulsoria, dentre
eles encontram-se a Alemanha, a Suica, a Austrdlia, o Canada, a Noruega, a Dinamarca, a

Suécia, o Paraguai, a Finlandia, a China, a Espanha e a Italia (DINIZ, 2014b).

No que se refere a Alemanha, em que pese o triunfo dos aliados tenha tornado sem
efeito as leis proclamadas em 1933, atualmente, a esterilizacdo por motivos eugénicos tem
sido admitida pela Lei de 15 de agosto de 1969. Entretanto, a comunidade cientifica alema
afirma, prudentemente, que “o conhecimento sobre a hereditariedade humana ¢é deveras
limitado para permitir a limitagdo da concepgao por medidas eugénicas” (MALUF, 2013, p.

284).
Quanto aos demais paises:

Na Austria, embora a norma constitucional proiba discriminacdo de portadores de
anomalias mentais, estes tém sido objeto de um programa de esterilizagio forcada. E
também praticada na Suiga, nos cantdes de Wyll e Vaud, respectivamente, desde
1907 e 1929. No Canada admite-se a esterilizacdo desde 1928, sendo a lei mais
recente de 1963. Na China ha uma lei de novembro de 1988, da provincia de Gansu,
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que s6 admite casamente de mulheres com problemas mentais se forem esterilizadas,
obrigando-as, se ficarem gravidas, a praticar o aborto. Na Espanha, em 2 de junho de
1989, foi publicada uma lei autorizando a esterilizacdo de excepcionais com
deficiéncia psiquica grave, desde que solicitada pelos pais ou representante legal e
autorizada por médico e juiz (DINIZ, 2014b, p. 190).

N&o obstante, em 2003, devido a publicacdo de reportagens acerca das crueldades
praticadas com a finalidade eugenista, os governadores dos Estados de Oregon, Virginia,
California, Carolina do Norte e Carolina do Sul, nos Estados Unidos, foram a publico

desculpar-se formalmente com os parentes e as vitimas de esterilizacdo (SANDEL, 2015).

Infelizmente, apos a Primeira Guerra Mundial, as ideias eugénicas também foram
anunciadas no Brasil, quando grandes mudancas marcavam o cendario nacional, no qual muito
se debatia a respeito do futuro racial (SOUZA; WEGNER, 2013).

Além do processo de urbanizacdo, industrializacdo e de entrada de novos imigrantes,
o final dos anos 1910 foi marcado pela expansdo de um nacionalismo militante e
pelo sentimento de que a modernizacdo do pais dependeria de amplas reformas
sociais, especialmente em relacéo a salde publica, & educacéo e a formacéo racial da
populacdo (SOUZA; WEGNER, 2013, p. 02).

Dessa forma, a elite intelectual e politica buscava construir uma nova identidade para a
populagdo brasileira, que deveria “branquear-se com a fusdo de novos imigrantes europeus”,
deixando para tras o esteredtipo do “Jeca doente e preguigoso” (SOUZA; WEGNER, 2013, p.
02).

Na literatura brasileira desse periodo, a eugenia é retratada como modernidade social,
evolugdo, progresso e civilizagdo, expressando aquilo que se havia de mais atualizado na
ciéncia moderna (SOUZA; WEGNER, 2013). Nesse cenario, apresenta-se a definicdo
publicada na revista Brazil Médico, em 1918:

Nova ciéncia a eugenia consiste no conhecer as causas explicativas da decadéncia ou
levantamento das racas, visando a perfectibilidade da espécie humana, ndo s6 no que
respeita o fisico como o intelectual. Os métodos tém por objetivo o cruzamento dos
sdos, procurando educar o instinto sexual. Impedir a reproducdo dos defeituosos que
transmitem taras aos seus descendentes. Nesses termos a eugenia nao é outra coisa

sendo o esforgo para obter uma raga pura e forte [...] (SHWARCZ apud WUO, 2007,
p. 05).

Portanto, a eugenia contribuiu para o surgimento de praticas sociais que visavam a
limpeza de doengas e epidemias, impurezas presentes na sociedade brasileira, que deram
origem & Revolta da Vacina e representavam perigo aos ideais de uma nacdo forte (WUO,
2007).
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Dentre brasileiros e latino-americanos, o0 eugenista de maior proeminéncia foi o
médico e escritor paulista Renato Kehl, que assumiu a propaganda eugénica como missdo
politica e intelectual, rendendo-lhe o titulo de “pai da eugenia no Brasil”. Em 1918, com 0
apoio do médico Arnaldo Vieira de Carvalho e de influentes intelectuais da capital paulista, o
meédico e escritor fundou a Sociedade Eugénica de Sdo Paulo (SOUZA; WEGNER, 2013, p.
03).

Entre 1920 e 1927, Kehl foi nomeado para a educacdo higiénica do Departamento
Nacional de Saude Publica, ocasido em que passou a defender uma eugenia que seguisse 0S
padrdes germanicos, ou seja, que fosse compreendida como selecéo racial, na qual todas as
ciéncias bioldgicas eram aplicadas para o aperfeicoamento da humanidade. Portanto, para o
mesmo, o programa de eugenia visava “favorecer a estabilizacdo de qualidades hereditarias

Otimas e impedir a aquisi¢do de caracteres degenerativos e transmissiveis hereditariamente”

(KEHL apud SOUZA; WEGNER, 2013, p. 06).

O médico e escritor paulista afirmava, ainda, que “caberia ao Estado interferir
eficientemente para evitar a proliferacdo dos individuos indesejados, como 0s mesticos, 0s

criminosos € doentes mentais, que tanto atraso causavam ao progresso da nacionalidade”

(SOUZA; WEGNER, 2013, p. 07).

Apesar das propagandas eugénicas realizadas pela elite intelectual brasileira, em 1931,
o0 psiquiatra Alberto Farani publica um artigo no qual elege a Igreja como principal adversaria
dos movimentos eugenistas, pois, para 0s catdlicos, a proibicdo do casamento entre aqueles
classificados como degenerados significava a abolicdo do carater sagrado do matriménio, uma

verdadeira invasdo da ciéncia nos costumes e no direito:

Hé efetivamente, alguns que, com demasiada solicitude dos fins eugénicos, ndo s6
ddo certos conselhos salutares para que facilmente se consiga a salde e o vigor da
futura prole — o0 que ndo €, certamente, contrario a reta razdo — mas chegam a
antepor o fim eugénico a qualquer outro, ainda que de ordem superior, e desejam
que seja proibido, pela autoridade publica, o matrimdnio a todos aqueles que,
segundo 0s processos e conjeturas da sua ciéncia, supdem deverem gerar uma prole
defeituosa por causa da transmissdo hereditaria, embora pessoalmente sejam aptos
para contrair matriménio. E até pretendem que eles, por lei, embora ndo o queiram,
sejam privados dessa faculdade natural por intervencdo médica, e isto ndo como
castigo cruento infligido pela autoridade publica por crime cometido, nem para
prevenir futuros crimes dos réus, mas contra todo o direito e justica, atribuindo aos
magistrados civis uma faculdade que nunca tiveram nem legitimamente podem ter
(P10 XI apud SOUZA; WEGNER, 2013, p. 11).

Surge, assim, um embate entre os defensores da eugenia e a Igreja Catolica.

Entretanto, justamente no periodo em que Kehl reafirmava seus ideais eugenistas mais
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extremados, um grande nimero de intelectuais, tais como Gilberto Freyre, Roquette-Pinto,
Frois da Fonseca e Artur Ramos, passaram a divulgar andlises sociologicas em relacdo a
diversidade racial e cultural brasileira, nas quais apontavam a identidade mestica como um
valor positivo na formacdo nacional e afirmavam que os problemas da sociedade brasileira
n&o envolviam questdes raciais (SOUZA; WEGNER, 2013).

Ressalta-se que a busca pelo aprimoramento genético ndo foi um movimento de
racistas excéntricos, mas sim de intelectuais que possuiam seus projetos financiados pela elite
(SANDEL, 2015). Ademais, os médicos daquela época ndo viam outra hipotese que ndo a
hereditariedade para justificar as origens da deficiéncia, motivo pelo qual defendiam a
sobrevivéncia da espécie humana em evolucdo como forma de evitar a degradacdo da
humanidade (SANTQOS, 2007).

A esterilizacdo, praticada com fins eugénicos, era realizada de maneira artificial,
empregando técnicas especiais (cirurgicas ou ndo), seja no homem, seja na mulher, com o
intuito de impedir a fecundagdo (KIRMSER apud DINIZ, 2014b). Portanto, 0 Seu conceito
pode ser compreendido como “qualquer intervengdo através da qual uma pessoa torna-se

incapaz de procriar, de modo definitivo e irreversivel” (MALUF, 2013, p. 283).

Dessa forma, tratava-se de verdadeira afronta ao principio da dignidade da pessoa
humana, na medida em que exigir a perfeicao fisica ou intelectual para que um individuo viva
traduzia-se em um retrocesso, no qual a vida possuia valor relativo, permitindo-se apenas a
sobrevivéncia de seres humanos que atendiam aos padrdes determinados pela sociedade
(DINIZ, 2014b).

Atualmente, na legislacdo brasileira, a esterilizagdo, quando ndo utilizada para fins
terapéuticos e realizada sem o consentimento do paciente, constitui crime de periclitacdo da

vida e da saude devido aos riscos que lhe sdo inerentes (DINIZ, 2014b).

Nesse sentido, a Lei n.° 9.263/96 e a Portaria n.° 48/99, da Secretaria de Assisténcia a

Saude, estabeleceram que:

[...] é permitida a esterilizagdo voluntéria, para planejamento familiar, em homens e
mulheres com capacidade civil plena, desde que maiores de 25 anos de idade ou que
tenham pelo menos 2 filhos vivos, observando-se o prazo minimo de 60 dias entre a
manifestacdo da vontade e o ato cirdrgico, periodo no qual sera propiciado a pessoa
interessada acesso ao servico de regulacdo da fecundidade, incluindo
aconselhamento por equipe multidisciplinar, visando desencorajar a esterilizacdo
precoce [...]. Para que se opere a esterilizagdo € preciso que conste no prontuario
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médico o registro de expressa manifestacdo da vontade de ambos os conjuges, se
vigente a sociedade conjugal, em documento escrito e firmado, apds a informacéo
dos riscos da cirurgia, possiveis efeitos colaterais e dificuldade de reversdo. Se
houver comprometimento na capacidade de discernimento por influéncia de alcool,
drogas, estado emocional alterado ou incapacidade mental temporaria ou
permanente, ndo se podera considerar valida a manifestacdo da vontade do paciente.
E, se este for absolutamente incapaz, imprescindivel sera, para sua esterilizagdo,
autorizacdo judicial (DINIZ, 2014b, p. 192).

Em virtude da previsdo legal de que se fazia necessaria a autorizacdo judicial para
esterilizar pessoas com deficiéncia, — que naquela época eram consideradas relativa ou
absolutamente incapazes — novos debates foram instaurados, sendo proferidas decisdes

jurisprudenciais em diversos sentidos.

Assim, em busca realizada no site do Tribunal de Justica do Estado do Rio Grande do
Sul, foram localizados sete acorddos que versam sobre a matéria, sendo que cinco
manifestavam-se pelo indeferimento do pedido de autorizacdo para cirurgia de esterilizacdo e
dois posicionavam-se favoravelmente, pois afirmavam que, no caso em analise, as pessoas
com deficiéncia ndo possuiam o discernimento necessario para cuidar de um filho. Nesse

sentido:

APELACAO CIVEL. LAQUEADURA  TUBARIA EM JOVEM
ABSOLUTAMENTE INCAPAZ, PORTADORA DE GRAVE E IRREVERSIVEL
DOENCA PSIQUIATRICA. INTERDITADA. AUTORIZACAO JUDICIAL
PARA REALIZACAO DO PROCEDIMENTO CONCEDIDA, NOS TERMOS DO
§ 6° DO ART. 10 DA LEI N° 9.263/96. Conheco a discussdo em torno da violagéo
dos direitos fundamentais do incapaz, principalmente o que tutela a dignidade da
pessoa humana e, em respeito a tdo propalado principio, reconheco que ha
determinados casos em que a laqueadura tubdria revela-se alternativa
desproporcional e violadora dos direitos fundamentais mencionados. Entretanto, ndo
creio ser essa a situacdo ora retratada, pois, como bem referido pelo ministério
Publico, mostra-se pertinente, enquadrando-se nos casos possiveis de esterilizagdo
mediante laqueadura tubaria ou outro método cientificamente aceito, uma vez que a
demandada ndo possui discernimento necessario para prestar cuidados basicos a um
filho, assim como utilizar, de maneira correta, métodos contraceptivos. Nesse
delicado e muito bem definido contexto, pertinente o deferimento da autorizacdo
judicial buscada, nos termos em que autoriza o 86° do art. 10 da Lei n°® 9.263/96.
APELO DESPROVIDO. (Apelacdo Civel N° 70061015814, Sétima Camara Civel,
Tribunal de Justica do RS, Relator: Sandra Brisolara Medeiros. Julgado em
24/09/2014, publicado em 29/09/2014).

APELACAO CIVEL. PEDIDO DE REALIZACAO DE LAQUEADURA
TUBARIA E MENOR ABSOLUTAMENTE INCAPAZ, PORTADORA DE
ENFERMIDADE MENTAL SEVERA E IRREVERSIVEL. AUTORIZACAO
JUDICIAL CONCEDIDA NOS TERMOS DO 8§6° DO ART. 10 DA LEI 9263/96.
LAUDOS MEDICOS APONTANDO A PROVIDENCIA RECLAMADA COMO
UNICA ALTERNATIVA VIAVEL DE METODO CONTRACEPTIVO.
DEFERIMENTO. N&o pode o Judiciario permitir que essa jovem, doente mental,
inserida num contexto familiar completamente comprometido e vulneravel, esteja
sujeita e repetidas gestacGes, trazendo ao mundo criancas fadadas ao abandono, sem
falar nos riscos a propria salde da gestante, que por todas as suas limitagdes, sequer
adere ao pré-natal. A familia desta menina veio ao Judiciario pedir socorro, para que
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algo seja feito em seu beneficio e esse reclamo ndo pode ser ignorado sob o
argumento falacioso (com a devida vénia) de se estar resguardando a dignidade da
incapaz! Ora, que dignidade ha na procriacdo involuntéria e irracional que despeja
criancas indesejadas no mundo (cujo destino é antecipadamente sabido), sem
envolvimento por parte dos genitores e sem condicdes para 0 exercicio da
parentalidade responsavel? E uma medida extrema, sem duvida, mas que visa evitar
um mal maior, qual seja, o nascimento de bebés fadados ao abandono e a
negligéncia. Nada mais triste. DERAM PROVIMENTO. UNANIME. (Apelagio
Civel N° 70047036728, Oitava Camara Civel, Tribunal de Justica do RS, Relator:
Luiz Felipe Brasil Santos. Julgado em 22/03/2012, publicado em 30/03/2012).

ACAO ORDINARIA. PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA CIRURGIA DE
ESTERILIZACAO (LAQUEADURA TUBARIA). DESCABIMENTO. 1.
Considerando-se que a realizagdo da cirurgia de laqueadura tubaria constitui
procedimento cirlrgico dotado de irreversibilidade, ndo constitui meio adequado
para a protecdo da mulher incapaz, ndo contribuindo em nada para a sua preservacdo
moral ou para a sua saude. 2. A laqueadura constitui providéncia contraceptiva
agressiva e degradante, ensejando sua esterilizagcdo, o que viola ndo apenas a
integridade fisica, como também a intimidade da pessoa, causando-lhe danos
permanentes. Recurso desprovido. (SEGREDO DE JUSTICA) (Apelacdo Civel N°
70022682439, Sétima Camara Civel, Tribunal de Justica do RS, Relator: Sérgio
Fernando de Vasconcellos Chaves. Julgado em 14/05/2008, publicado em
26/05/2008).

Ademais, o Superior Tribunal de Justica, em Agravo de Instrumento, manifestou-se
acerca da pendéncia de regulacdo para a hipétese disposta no dispositivo legal
supramencionado, afirmando que somente o egrégio Supremo Tribunal Federal, no ambito de
sua competéncia constitucional, poderia solucionar a situacao:

[...] Se o préprio legislador - a quem caberia - ndo definiu as hipoteses de
autorizagdo judicial para aquela medida, claro esta que tal demarcacdo compete ao
Poder Judiciario, conforme sua 'discrigdo’. Sendo assim, o que se deve entender na
disposi¢do por 'regulamentada na forma da lei*? Obviamente, que a norma se refere a
técnica empregada. Em outras palavras, ao Poder Executivo cumpre definir quais

serdo as técnicas empregadas para a esterilizagdo, eis que, como drgéo executivo,
conhece a melhor solugdo a ser empregada [...] (BRASIL, 2014, texto digital).

O Supremo Tribunal Federal, por sua vez, em atuacdo extraordinaria do Ministro
Presidente Joaquim Barbosa nos autos da acdo cautelar 3293, no dia 11 de janeiro de 2013,
atribuiu efeito suspensivo a manifestacdo do Tribunal de Justica do Rio Grande do Sul, na
Apelacdo Civel N° 70047036728 acima transcrita, na qual era concedida autorizacdo para a

esterilizacdo de uma menor incapaz.

No entanto, com o advento da Lei n.° 13.146/15 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
tais divergéncias chegaram ao fim, tendo em vista a expressa vedacdo da esterilizagdo
compulsoria. De acordo com a legislacdo supracitada, as pessoas com deficiéncia passaram a
ser consideradas civilmente capazes para conservar sua fertilidade e para exercer o direito de
decidir sobre o nimero de filhos, devendo ter acesso a informacfes adequadas sobre a

reproducdo e o planejamento familiar, que serd explanado a seguir.
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4.2 Direitos reprodutivos e planejamento familiar

Historicamente, no Brasil, a manifestacdo pelo planejamento familiar iniciou-se no
periodo colonial, oportunidade em que se encobertava pelo nacionalismo portugués, que

objetivava o aperfeicoamento da raca brasileira (COSTA, 1996).

Nesse periodo, a Igreja era a principal instituicdo que sustentava o iderio social de
uma sociedade portuguesa e crista. Para tanto, desenvolveu estratégias nas quais “as mulheres
eram impedidas de desenvolver outro papel que ndo aquele determinado pela vida familiar”
(COSTA, 1996, p. 211). Assim, a sexualidade possuia a finalidade Unica da procriacdo e a

dimensdo pecaminosa do coito era purificada através da gravidez.

Ap0s, na década de 30 (trinta), a criacdo de beneficios, como o auxilio-natalidade,
continuava a reforcar as tendéncias nacionalistas. Contudo, no cenario internacional, o
reverendo Thomas Robert Malthus (1766-1834) comecava a alertar a respeito do continuo
progresso demogréfico, que ndo acompanhava o crescimento da produgdo de alimentos
(COSTA, 1996).

Dessa forma, em decorréncia da necessidade de criar mecanismos de controle
demogréafico, em 1952, Margaret Sanger, precursora do movimento feminista, criou o
International Planned Parenthood Federation (IPPF), com sede em Londres e financiado por
diversas instituicdes interessadas em planejamento familiar, visava restringir as liberdades de
reproducdo das mulheres (COSTA, 1996).

Em consequéncia, por volta de 1964, inicia-se um confronto politico envolvendo
ideais favoraveis e contrarios ao desenvolvimento desses mecanismos. Nesse mesmo periodo,
os Estados Unidos “implementaram uma politica de ajuda aos paises latino-americanos, na
qual, como condicdo para ser ajudado economicamente, o pais deveria adotar programas e
estratégias voltadas a redugdo do crescimento demografico”. Nesse sentido, as argumentacdes
favoréveis sustentavam que “o crescimento econdmico e o proprio desenvolvimento do pais
sO seriam possiveis com intervencOes dirigidas a reducdo do ritmo do crescimento
demografico” (COSTA, 1996, p. 212).



75

Dentre esse debate, a Igreja Catdlica continuava a vincular sexo a procriagdo e, apenas
no final dos anos 70 (setenta), flexibilizou sua posi¢ao, admitindo o controle da fecundidade,

desde que por meio do método da abstinéncia periddica (COSTA, 1996).

Neste periodo, no Brasil, 0 Ministério da Saude implementou o Programa de Salde
Materno-Infantil, no qual o planejamento familiar passava a figurar como paternidade
responsével. Entretanto, durante a ditadura militar, reforca-se o discurso de que a seguranca
nacional se encontrava ameacada pelas numerosas familias pobres, que facilmente cederiam
as ideias revolucionarias. Nessa seara, em 1982, o general brasileiro Valdir Vasconcelos
declarava que era necessario controlar o nascimento daqueles que ndo possuiam as minimas

condigdes exigidas para o servigo militar (COSTA, 1996).

Todavia, ja em 1968, na Conferéncia de Direitos Humanos das Nacgdes Unidas,
ocorrida em Teerd, passou-se a admitir “o direito humano basico de controlar a gravidez,
dando aos pais a decisdo livre e com responsabilidade quanto ao numero de filhos e ao
espacamento das gestacdes e o direito a adequada educacdo e informagdo a esse respeito”
(DINIZ, 2014b, p. 175). Em 1974, em Bucareste, na Conferéncia Mundial de Populacao,
reconheceu-se o direito de todo ser humano a receber, do Poder Publico, “informagdo sobre as
possibilidades de planejamento familiar livre e eficaz e de obter gratuitamente os meios
indispensaveis para a efetivacdo das decisdes tomadas conscientemente pelo casal em matéria
de procriagdo” (DINIZ, 2014b, p. 175).

N&o obstante, na Convencdo sobre Discriminagdo contra a Mulher, ocorrida em 1979
— ratificada pelo Brasil em 1984 e promulgada pelo Decreto n.° 4.377/02 — restou estabelecido
que os Estados signatarios adotariam “medidas apropriadas para assegurar a informagdo e o
assessoramento sobre o planejamento da familia e, inclusive, o acesso a servigos médicos
dessa natureza” (HUDLER; TANNURI, 2014, texto digital).

Nesse contexto, o Brasil criou, em 1984, o Programa de Assisténcia Integral a Saude
da Mulher, oportunidade em que reorganizou a assisténcia a mulher, priorizando, como uma
de suas atividades basicas, o planejamento familiar (ANDRADE, 2008). Apds, sensivel aos
debates internacionais, o constituinte brasileiro inseriu os direitos sexuais e reprodutivos, bem
como o planejamento familiar, no artigo 226 da Constituicdo Federal de 1988, que, em seu

paragrafo 7°, dispde:
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[...] fundado nos principios da dignidade da pessoa humana e da paternidade
responsavel, o planejamento familiar é livre decisdo do casal, competindo ao Estado
propiciar recursos educacionais e cientificos para o exercicio desse direito, vedada
qualquer forma coercitiva por parte de instituicfes oficiais ou privadas.

Dessa forma, verifica-se a consagracdo explicita do direito ao planejamento familiar —
desvinculado a politica de controle demogréafico — na legislacdo brasileira, sendo que os casais
passaram a ser “responsaveis pelo numero de filhos, assim como por seu desenvolvimento

fisico, desenvolvimento moral, educagdo, satde e protegdo” (DINIZ, 2014b, p. 176).

Ressalta-se que o controle demogréafico ndo era vedado nas constituicdes brasileiras de
1934, 1936 e 1946, as quais relacionavam o planejamento familiar ao dever do Poder Publico

de socorrer as familias que possuissem prole numerosa (HUDLER; TANNURI, 2014).

Em 1989, a Conferéncia sobre Direitos da Crianca — ratificada pelo Brasil em 1990 e
promulgada pelo Decreto n.° 99.710/90 — abrangendo o direito a saude, visa “ao

desenvolvimento da assisténcia médica preventiva e dos servicos de planejamento familiar”

(HUDLER; TANNURI, 2014, texto digital).

No entanto, a primeira formulacdo clara da ideia de direitos reprodutivos e sexuais
ocorreu na Conferéncia Mundial sobre Populacdo e Desenvolvimento, convocada pela
Organizacdo das Nacdes Unidas e realizada em Cairo, no Egito, em 1994 (DINIZ, 2014b).
Nesta oportunidade, os direitos fundamentais das mulheres progrediram, na medida em que
elas passaram a ser sujeitos de direitos, conquistando relativa autonomia em relacéo ao uso de
seu corpo, deixando de serem tratadas como um simples objeto reprodutor (HUDLER;
TANNURI, 2014).

Em 1995, na Conferéncia Internacional de Beijing, estipulou-se o conceito definitivo

de direitos reprodutivos:

Os direitos reprodutivos incluem certos direitos humanos que ja estdo reconhecidos
nas leis nacionais, nos documentos internacionais sobre os direitos humanos e em
outros documentos pertinentes nas NacOes Unidas, aprovados por consenso. Esses
direitos firmam-se no reconhecimento do direito béasico de todos os casais e
individuos a decidir livre e responsavelmente o nimero de filhos, o espagamento dos
nascimentos e o intervalo entre eles, e a dispor da informacéo e dos meios para tanto
e o direito a alcancar o nivel mais elevado de saude sexual e reprodutiva [...]. A
promocdo do exercicio responsavel destes direitos de todos deve ser a base principal
das politicas e programas estatais e comunitarios na esfera da salde reprodutiva,
incluindo o planejamento familiar (MINAHIM apud DINIZ, 2014b, p. 177).

No mesmo ano, a Quarta Conferéncia Mundial sobre a Mulher, sediada em Pequim,

buscou implementar o conceito de familia democratica, no qual reforgava-se a ideia de que a
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mulher possuia o dever de decidir livremente acerca de sua prole (HUDLER; TANNURI,
2014).

No cenario brasileiro, em 1996, com o intuito de regulamentar o artigo 226 da
Constituicdo Federal de 1988, o legislador infraconstitucional elaborou a Lei n.° 9.263 que,
no caput do seu artigo 3°, estabelece: “O planejamento familiar é parte integrante do conjunto
de acdes de atencdo a mulher, a0 homem ou ao casal, dentro de uma visdo de atendimento

global e integral a saude”.

Portanto, a legislacdo vigente objetiva que o Poder Publico assegure as condicdes
minimas para que o cidaddo possa fazer suas proprias escolhas, tendo ciéncia das
consequéncias delas sobre seu futuro familiar (HUDLER; TANNURI, 2014). Ademais, a livre
manifestacdo do cidaddo em sua vida privada, especialmente no que tange ao planejamento
familiar, esta prevista também no artigo 1.565, § 2° do Cddigo Civil, que dispde: “O
planejamento familiar é de livre decisdo do casal, competindo ao Estado propiciar recursos
educacionais e financeiros para o exercicio desse direito, vedado qualquer tipo de coergdo por

parte de institui¢des privadas ou publicas™.

Entretanto, no que consiste o planejamento familiar? Trata-se de um tema com ampla
discussdo e que abrange diversas areas, principalmente a politica, a econdmica e a
psicossocial. Contudo, concentra-se na:

[...] liberdade de escolha. Na decisdo do casal, sem intervengdo ndo consentida de
terceiros e sem a interferéncia do Poder Publico, sobre quando e como deve
constituir sua familia. Ao Estado compete apenas o dever de proporcionar 0s meios

adequados a essa realizagdo, para que se firme o nlcleo bésico da sociedade, que é a
familia (OLIVEIRA, 2015, p. 295).

Assim, consiste em um planejamento realizado com o intuito de decidir,
autonomamente, a forma e a maneira com a qual constituira sua familia, ndo se restringindo
apenas aos aspectos reprodutivos, mas envolvendo também as necessidades e aspiragdes do
nucleo familiar (COSTA, 1996). Ou seja, abrange o “direito a saude, a liberdade e a
autonomia do casal na definicdo do tamanho de sua prole e na escolha que entender mais
apropriada para ter filhos” (DINIZ, 2014b, p. 176). Portanto, trata-se de um direito

fundamental inerente & salde e a esfera social.

As normas de tutela aos direitos reprodutivos e ao planejamento familiar séo

imprescindiveis, na medida em que, dentre outros fatores, a maternidade e a paternidade sédo
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direitos sociais garantidos constitucionalmente com o intuito de atender as funcdes bioldgicas
e a perpetuacdo da espécie humana (DINIZ, 2014b).

Todavia, atualmente, tais direitos possuem muito mais liberdade negativa do que
positiva. Nesse sentido, cabe referir acerca das pessoas com deficiéncia, que, na legislacdo,
possuem assegurado o direito a concepcao e a descendéncia, em condi¢fes de igualdade com
as demais pessoas, podendo exercé-lo por meio do ato sexual ou da fertilizagdo assistida, em
caso de infertilidade (DINIZ, 2014b). No entanto, na pratica, contata-se que o exercicio desse
direito lhes era negado, tendo em vista que, até 2015, esses individuos eram submetidos a
procedimentos cirargicos de esterilizacdo involuntaria, oriundos de decisdes jurisprudenciais,
nas quais o Estado, por meio do Poder Judiciério, autorizava os pedidos formulados pelos

seus representantes legais.

Dessa forma, além de contrariar o principio da dignidade da pessoa humana, feria-se o
principio da autonomia da vontade e o exercicio do direito ao planejamento familiar, tendo em
vista que o Estado ndo deve intervir na liberdade de escolha dos individuos, ainda que em
situacBes nas quais hd o grau de discernimento reduzido, salvo se o exercicio desse direito

causar mal a propria pessoa ou a outrem (ALBUQUERQUE, 2013).

Em 2015, em virtude da afronta constitucional mencionada, a Lei n.° 13.146 — Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia — passou a vedar, expressamente, a esterilizacdo compulsoria.
Como se ndo bastasse, estabeleceu que as pessoas com deficiéncia possuem o direito de

conservar sua fertilidade e de decidir sobre o nimero de filhos.

Dessa forma, verifica-se que, atualmente, o planejamento familiar estad previsto
constitucionalmente e ndo possui vinculo com o controle demografico, sendo que todos 0s
cidaddos possuem a liberdade de optar se irdo ou ndo constituir familia e, caso queiram

constitui-la, seu planejamento se dard sem qualquer interferéncia externa ndo consentida.

Quanto as pessoas com deficiéncia, alem de terem assegurado o acesso a informagdes
adequadas sobre reproducdo e planejamento familiar, podem também exercer o direito a
adocdo, em conformidade com o previsto no artigo 6°, inciso VI da Lei n.° 13.146/15. Assim,
tanto a legislagdo constitucional como a infraconstitucional reforcam a igualdade de direitos e
oportunidades a esses individuos, sendo vedada qualquer espécie de discriminag&o, inclusive

quando da constituicdo de sua familia.
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Ante 0 exposto, constata-se que o exercicio dos direitos reprodutivos é reconhecido no
momento em que as pessoas tém assegurada a liberdade de decidir sobre o seu planejamento
familiar. Entretanto, em que pese seja vedada a interferéncia coercitiva de instituicdes
publicas ou privadas, os direitos reprodutivos ndo sdo absolutos e possuem os direitos da
prole como seu limite, motivo pelo qual o planejamento familiar deve ser exercido de forma
responsavel, tendo-se em mente o conjunto de obrigacdes que decorrem da paternidade, que

sera explanado a seguir.

4.3 O poder familiar e o principio da paternidade responsavel

Com o intuito de melhor compreender o conceito de poder familiar e de seu principio
constitucional correlacionado, qual seja, da paternidade responsavel, necessario se faz tracar

breves apontamentos histdricos acerca do contexto familiar.

Inicialmente, nos primordios da civilizacdo, os primitivos desconheciam a procriacao
através da unido dos sexos, bem como ignoravam a ideia da paternidade, pois acreditavam
que a prole se vinculava Unica e exclusivamente a genitora. Por volta do quinto milénio antes
de Cristo, a partir da domesticacdo e da criacdo de animais, 0s seres humanos passaram a
perceber que a unido de animais de sexos opostos favorecia a sua multiplicacdo. Surgem,

entdo, as primeiras concepcoes de paternidade (RASSWEILER, 2007).

No entanto, na historia dos povos antigos e na Antiguidade Oriental, as sociedades ja
surgiam sob os fundamentos da organizagdo familiar, motivo pelo qual Rassweiler (2007)

afirma que a familia é uma instituicdo social anterior ao Estado, a religido e ao proprio direito.

O modelo brasileiro de familia originou-se na familia romana, na qual o genitor
conduzia toda a unidade familiar, que possuia muitos agregados, inclusive escravos. A sua
autoridade parental era imprescindivel para manter unido e sélido o grupo familiar, motivo
pelo qual ndo possuia limites. Quanto aos filhos, esses ndo possuiam capacidade de direito e 0

patrimdnio era integralmente de propriedade do genitor (VENOSA, 2012).

De acordo com Almeida e Rodrigues Janior (2010, p. 473), “enquanto a familia se

dispunha hierarquicamente organizada e se voltava a satisfacdo de objetivos institucionais, de
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cunho patrimonial, seus membros foram reduzidos a meros incumbidos de desempenhar

papéis”.

Na Idade Média, o patrio poder foi confrontado pela autoridade paterna, oriunda dos
povos estrangeiros. No entanto, prevalece até a Idade Moderna, quando o patriarcalismo
portugués se fortalece, no Brasil, através dos senhores de engenho e dos barbes do café
(VENOSA, 2012).

No inicio do século XX, com a urbanizacdo, a industrializacdo, a globalizacdo da
sociedade e a nova posicao assumida pela mulher no mundo ocidental, a remodelacao juridica
do elo parental mostrou-se necessaria (VENOSA, 2012). De acordo com Monteiro apud
Rassweiler (2007, p. 57), “dentre todas as institui¢des, publicas ou privadas, a da familia
reveste maior significacdo. Ela representa, sem contestacdo, o nucleo fundamental, a base
mais solida em que repousa toda a organizacdo social”. Assim, em 1988, o legislador
constituinte reconheceu a familia como base da sociedade, bem como sua importancia na

formacgao das pessoas.

Consequentemente, o patrio poder da lugar ao poder familiar, no qual prevalecem os
principios da mdtua compreensao e da protecdo aos filhos menores. A convivéncia familiar
passa a ser lastreada no didlogo e na compreensdao (VENOSA, 2012). Ademais, com a
influéncia do Cristianismo, “o poder familiar constitui um conjunto de deveres,
transformando-se em instituto de carater eminentemente protetivo, que transcende a Orbita do
direito privado para ingressar no ambito de direito publico” (GONCALVES, 2012, p. 413).

Assim:

[...] o Estado, na sua fungdo subsidiaria, sente-se legitimado a entrar na vida da
familia a fim de defender os filhos, e reserva-se o direito de fiscalizar os pais e, caso
as obrigacdes e deveres ndo estejam sendo observados por um ou ambos genitores,
ele pode suspender ou destituir o poder familiar, a fim de evitar prejuizo aos filhos
(RASSWEILER, 2007, p. 61).

Ainda que o legislador tenha substituido a expressdo patrio poder no ordenamento
juridico, muitos doutrinadores afirmam que a substituicdo € ineficiente para demonstrar a

esfera de acéo que fora concedida aos pais:

[...] julgamos mais adequada a nomenclatura autoridade parental, por melhor refletir
o0 contetdo democratico da relacdo, além de traduzir preponderantemente uma carga
de deveres do que de poderes, para que o filho, pessoa em desenvolvimento, tenha a
estruturacdo biopsiquica adequada. O vocabulo autoridade é mais condizente com a
concepcdo atual das relagBes parentais, por melhor traduzir a ideia de funcdo, e
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ignorar a nogdo de poder. J& o termo parental traduz melhor a relagéo de parentesco
por exceléncia presente na relagdo entre pais e filhos, de onde advém a legitimidade
apta a embasar a autoridade (TEIXEIRA apud ALMEIDA; RODRIGUES JUNIOR,
2010, p. 474-475).

Entretanto, conforme ensinamento de Diniz:

O poder familiar pode ser definido como um conjunto de direitos e obrigaces,
quanto a pessoa e bens do filho menor ndo emancipado, exercicio, em igualdade de
condices, por ambos 0s pais, para que possam desempenhar encargos que a norma
juridica Ihes imp®e, tendo em vista o interesse e a protecdo do filho. Ambos tém, em
igualdade de condicGes, poder decisério sobre a pessoa e bens do filho menor nao
emancipado. Se, porventura, houver divergéncia entre eles, qualquer deles podera
recorrer ao juiz a solugdo necessaria, resguardando o interesse da prole (DINIZ,
2014a, p. 447).

As incumbéncias as quais 0s pais estdo obrigados legalmente estdo previstas no

Cadigo Civil, em seu artigo 1.634, o qual dispde:

Artigo 1.634. Compete a ambos os pais, qualquer que seja a sua situagdo conjugal,
o pleno exercicio do poder familiar, que consiste em, quanto aos filhos:

I - dirigir-lhes a criacdo e a educacéo;

Il - exercer a guarda unilateral ou compartilhada nos termos do art. 1.584;

111 - conceder-lhes ou negar-lhes consentimento para casarem;

IV - conceder-lhes ou negar-lhes consentimento para viajarem ao exterior;

V - conceder-lhes ou negar-lhes consentimento para mudarem sua residéncia
permanente para outro Municipio;

VI - nomear-lhes tutor por testamento ou documento auténtico, se o outro dos pais
ndo lhe sobreviver, ou o sobrevivo ndo puder exercer o poder familiar;

VII - representa-los judicial e extrajudicialmente até os 16 (dezesseis) anos, nos atos
da vida civil, e assisti-los, apds essa idade, nos atos em que forem partes, suprindo-
Ihes o consentimento;

VIII - reclaméa-los de quem ilegalmente os detenha;

IX - exigir que lhes prestem obediéncia, respeito e 0s servigos proprios de sua idade
e condigéo.

Observa-se que, quando a legislacdo exigir concordancia de ambos os genitores, a
manifestacdo isolada de apenas um ndo é suficiente, ainda que seja o detentor da guarda.
Nesse caso, faz-se necessario o suprimento judicial do consentimento ou a suspensdo ou a

excluséo do poder familiar do outro genitor (DIAS, 2015).

Percebe-se que a falta de convivéncia do pai ou da méae nédo limita ou exclui o poder
familiar. Aquele que ndo detém a guarda persiste o direito de fiscalizar a educacio de seu
filho e o dever de auxiliar na sua manutencdo. Ademais, em havendo formacdo de nova
familia, descabe a transferéncia do poder familiar, ou seja, 0 (a) novo (a) companheiro (a) ndo
poderd interferir no exercicio do poder familiar exercido pelos genitores (RASSWEILER,
2007).
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Os pais séo responsaveis, de forma objetiva, pelos atos de seus filhos (artigo 932,
inciso |1 do Cadigo Civil) e, ainda que a legislacdo estabeleca a responsabilidade a quem
estiver sob a autoridade ou em companhia do filho, o patrimdnio de ambos 0s genitores, e ndo

sO do guardido, devera responder pelos danos causados pelo filho (DIAS, 2015).

No Cédigo Civil de 2002, no artigo 1.634 a 1.638, encontram-se previsdes em relacéo
ao exercicio, suspensdo e extingdo do poder familiar. Tais dispositivos legais estabelecem que
0s pais devem exercer seus deveres parentais objetivando a protecdo e o acompanhamento dos
menores, “ora suprindo-lhes as necessidades, ora Ihes fornecendo suporte para maturacédo de
seu discernimento na realizagdo de certos atos” (ALMEIDA; RODRIGUES JUNIOR, 2010,
p. 476).

N&o obstante, cabe salientar que o poder familiar decorre tanto da paternidade natural
como da filiacdo legal e socioafetiva. Ademais, é irrenunciavel, intransferivel, inalienavel e
imprescritivel. As obrigacdes que dele decorrem sdo personalissimas, podendo, apenas, ser
delegadas a terceiros, preferencialmente familiares. Por fim, o poder familiar ndo decorre do
casamento ou da unido estavel, mas sim da paternidade e da filiagdo. Portanto, findo o
casamento ou a unido estavel, as responsabilidades sobre os filhos continuam até que esses

completem a maioridade civil (DIAS, 2015).

Tendo em vista que “os menores de idade ndo t€ém capacidade de gerir sua pessoa e
bens, até os 16 anos sdo representados e, dos 16 aos 18 anos, sdo assistidos por seus
genitores” (DIAS, 2015, p. 467). Os filhos que completarem a maioridade civil, mas forem
considerados relativamente incapazes para os atos da vida civil, sdo suscetiveis a interdicéo,

conforme descrito no primeiro capitulo desse estudo.

Porém, ainda que o encargo dos pais consista em reger a formacdo de seus filhos
menores, a decisao a respeito de temas para 0s quais ja tenham o adequado discernimento, ha
de ser desses e ndo daqueles. Dessa forma, ndo cabe aos pais decidir pelos filhos quando esses
estiverem aptos a manifestar a sua vontade (ALMEIDA; RODRIGUES JUNIOR, 2010).

Conforme se verifica, a poder familiar consiste em um muanus publico, imposto pelo
Estado aos pais, com o intuito de que zelem pelos seus filhos. Ou seja, é instituido em prol
dos interesses dos filhos e da familia, ndo em proveito dos genitores, atendendo ao principio
constitucional da paternidade responsavel (GONCALVES, 2012).
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Nessa seara, ressalta-se que a paternidade responsavel se elevou a principio
constitucional somente com a Constituicdo Federal de 1988, sendo fundamentada pelo artigo
226, 87°. Ademais, encontra-se prevista no bojo da Lei n.° 9.263/96 e inclui-se, de maneira

explicita, no artigo 27 da Lei n.° 8.069/90 (Estatuto da Crianca e do Adolescente).

De acordo com a Resolugdo do Conselho Estadual dos Direitos da Crianga e do
Adolescente do Rio Grande do Sul (CEDICA) n.° 065/2007, em seu artigo 2°, alinea “b”,
pode-se definir paternidade responsavel como:

[...] a limitacdo do direito ao planejamento familiar na medida em que o direito
individual da mulher de exercer sua sexualidade e optar pela maternidade se
contrap@em a responsabilidade individual e social que ela assume ao se tornar mée.
O mesmo principio € aplicavel com relacdo ao homem, pois, ao seu direito

individual de exercer sua sexualidade e optar pela paternidade se opfem a
responsabilidade individual e social que advém da sua condicéo de pai.

Portanto, a paternidade responsavel consiste num limite ao planejamento familiar, eis
que, apesar da liberdade do casal em optar pela constituicdo de sua familia, devem ser
observadas as consequéncias decorrentes dessa decisdo. A paternidade deve ser exercida de
forma responsavel, tanto para a realizacdo do planejamento familiar quanto para prover os
filhos de suporte afetivo e material. Aos pais ndo cabe apenas o suporte material de seus
filhos, mas também as satisfacdes no campo existencial, notadamente no que tange as
necessidades afetivas (RASSWEILER, 2007). Portanto:

A missdo constitucional dos pais, pautada nos deveres de assistir, criar e educar 0s
filhos menores, ndo se limita a encargos de natureza patrimonial. A esséncia
existencial do poder familiar é a mais importante, que coloca em relevo a afetividade
responsavel que liga pais e filhos, propiciada pelo encontro, pelo desvelo, enfim,
pela convivéncia familiar. Dai a tendéncia jurisprudencial em reconhecer a
responsabilidade civil do genitor por abandono afetivo, em face do descumprimento

do dever inerente & autoridade familiar de conviver com os filhos, gerando obrigacéo
indenizatoria por dano afetivo (DIAS, 2015, p. 465).

Assim, observa-se que, para o exercicio dos direitos reprodutivos e do planejamento
familiar, indispensavel que os genitores cumpram com 0s deveres e responsabilidades

oriundos do poder familiar, exercendo a paternidade responsavel.

Nesse sentido, analisados os pontos fundamentais sobre a constituicdo de familia —
abordando a esterilizacdo, tanto como forma de controle demografico quanto como forma de
propagacao das ideias eugénicas, bem como esclarecendo o conceito de direitos reprodutivos,
que englobam o planejamento familiar, e discutindo as obriga¢Ges decorrentes do poder

familiar —, a seguir, serdo verificadas as percepcdes dos profissionais de salde a respeito da
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possibilidade do exercicio dos direitos reprodutivos e do planejamento familiar por pessoas

com Sindrome de Down.

4.4 Planejamento familiar das pessoas com Sindrome de Down: um estudo de caso com

profissionais da area da saude do Vale do Taquari/RS

O estudo de aspectos relevantes acerca da Sindrome de Down, bem como do
planejamento familiar e do principio da paternidade responsavel contribuiu para uma melhor
compreensdo do tema e, sobretudo, para a elaboragdo das perguntas que integram o

questionario aplicado no presente trabalho.

Assim, pretende-se, neste subcapitulo, verificar as percepcdes dos profissionais de
salde, que se relacionam com pessoas com Sindrome de Down, quanto a possibilidade desses

individuos exercerem os seus direitos reprodutivos e constituirem familia.
a) Procedimentos metodoldgicos

A seguir serdo apresentados os procedimentos metodoldgicos utilizados para o
levantamento de dados do estudo de caso — tipo de pesquisa, método, instrumentais técnicos —
com a finalidade de responder ao problema da pesquisa: qual a percepc¢édo dos profissionais de

salide no que tange a constituicdo de familia por individuos com Sindrome de Down?

Quanto ao modo de abordagem, a pesquisa sera qualitativa, sendo que se trata da
investigacdo de percepcdes do publico pesquisado, sem preocupacdo estatistica
(GONCALVES; MEIRELLES apud CHEMIN, 2012).

O enfoque qualitativo geralmente baseia-se em métodos de coleta de dados, sem
medicdo numeérica. Ele utiliza as descrigdes e as observagdes, buscando, especialmente, a

expansédo dos dados ou da informacéo. Portanto, na pesquisa qualitativa:

[...] questdes e hipdteses surgem como parte do processo de pesquisa, que é flexivel
e se move entre 0s eventos e sua interpretagdo, entre as respostas e O
desenvolvimento da teoria. Seu propdsito consiste em ‘reconstruir’ a realidade, tal
como é observada pelos atores de um sistema social predefinido. Muitas vezes é
chamado de ‘holistico’ porque considera o ‘todo’, sem reduzi-lo ao estudo de suas
partes (SAMPIERI; COLLADO; LUCIO apud HORN, 2014, p. 39).
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Os estudos qualitativos, de acordo com tais doutrinadores, pretendem descrever e
interpretar o que foi observado e percebido, além de captar experiéncias na linguagem dos
individuos pesquisados, analisar ambientes usuais (como as pessoas vivem, se comportam, o
gue pensam, como atuam, quais séo suas atitudes, etc.), descrever situacdes, eventos, pessoas,

interacdes, condutas observadas e suas manifestacdes, dentre outras possibilidades.

Sendo assim, optou-se pela pesquisa qualitativa para se alcangar uma compreensao
mais profunda do contexto social do problema sob a perspectiva dos sujeitos investigados,
demonstrando as suas percepcoes acerca do planejamento familiar das pessoas com Sindrome

de Down e compreendendo-as por meio de doutrina e outras fontes de direito e de pesquisa.

Para atingir o objetivo almejado neste trabalho, optou-se pelo método dedutivo, que
parte da fundamentacdo genérica para chegar a deducdo particular, o que faz com que as
conclusbes do estudo especifico geralmente valham para aquele caso particular, sem
generalizacGes de seus resultados (HORN, 2014).

Primeiramente, sdo apresentados os argumentos que se consideram verdadeiros e
inquestionaveis para, em seguida, chegar a conclusdes formais, jA que essas

conclusbes ficam restritas Unica e exclusivamente & ldgica das premissas
estabelecidas (MEZZAROBA; MONTEIRO, 2009, p. 65).

O método dedutivo leva o investigador do “conhecido ao desconhecido com uma
margem pequena de erro” (MEZZAROBA; MONTEIRO, 2009, p. 65), limitando, porém, a
sua conclusdo, que ndo poderé ultrapassar o contetdo das premissas. Os autores afirmam que

as conclusdes serdo verdadeiras, caso as premissas também sejam.

Assim sendo, a escolha pelo método dedutivo esta diretamente ligada aos objetivos
alcancados, ou seja, a partir de argumentos gerais (doutrina e legislacdo), que abrangem o
estudo da Sindrome de Down e do planejamento familiar, chega-se a conclusdes particulares,
quais sejam, as percep¢Oes dos profissionais de salde, que atuam com individuos com
Sindrome de Down, sobre a possibilidade desses exercerem seus direitos reprodutivos e

constituirem familia.

No que concerne aos instrumentais teoricos, além da analise de doutrina, legislacdo e
jurisprudéncia, optou-se pelo estudo de caso, realizado por intermédio de questionario
entregue pessoalmente a alguns profissionais de salde que atuam com pessoas com Sindrome

de Down nos municipios de Estrela e Lajeado:
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[...] no estudo de caso passamos a ter uma limitagdo de tipo dos assuntos a serem
tratados, assim como certa especificidade metodolégica em seu tratamento. Em
primeiro lugar, o caso que sera objeto da pesquisa deve possuir uma contrapartida no
plano fatico, histérico, isto é, 0 objeto deve ser alguma coisa que realmente exista e
possa ser experimentada pela nossa percepcdo de realidade, ainda que nomes
ficticios sejam utilizados para preservar a integridade moral de pessoas fisicas,
juridicas ou de instituicdes envolvidas (MEZZAROBA; MONTEIRO, 2009, p. 122).

Assim, parte-se de alegacOes abrangentes para o estudo de caso, procedendo-se na
coleta e organizacdo das informacdes através de fichamento, anotacGes e apontamentos, bem
como na andlise das informacdes selecionadas na legislacdo, doutrina, jurisprudéncia e
pesquisa de caso, sendo que a escolha de método de coleta de dados tem impacto consideravel
sobre 0s passos subsequentes no processo de amostragem (GATES; MCDANIEL apud
HORN, 2014).

Nesse sentido, a coleta de informagcbes ocorreu por meio da aplicacdo de um
questionario (APENDICE B), com perguntas estruturadas e embasadas em leituras
doutrinérias, entregue, pessoalmente, a cinco profissionais da area da satde que, no exercicio
de sua profissdo, relacionam-se com pessoas com Sindrome de Down.

O método de levantamento para obtencdo de informagdes envolve um questionario
estruturado que os entrevistados devem responder. Assim, esse método se baseia no
interrogatério dos participantes, aos quais se fazem varias perguntas sobre o seu
comportamento, intengdes, atitudes, consciéncia, motivacdes, -caracteristicas
demogréaficas e estilo de vida. Essas perguntas podem ser formuladas verbalmente,
por escrito ou por computador, e as respostas sdo obtidas de qualquer uma dessas

formas. Geralmente, o questionario é estruturado visando a certa padronizacdo no
processo de coleta de dados (MALHORA apud HORN, 2014, p. 41).

Dentre as perguntas estruturadas que fazem parte do questionario, quinze questes
foram de multipla escolha, sendo oferecido um elenco de alternativas. Ja nas outras duas

questdes, o interrogado deveria responder livremente.

Salienta-se que o termo de consentimento livre e esclarecido foi devidamente assinado

por todos os profissionais questionados, estando anexo ao presente trabalho (APENDICE A).
b) Coleta e analise de dados

A coleta de dados observou as respostas dos questionarios entregues, pessoalmente,
aos profissionais da area da salude que, no exercicio de sua funcdo, relacionam-se com
individuos com Sindrome de Down. Portanto, a analise de dados tera por base as respostas de
cinco profissionais de saude, sendo que, dentre eles, trés atuam ou j& atuaram junto as

AssociacOes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do Vale do Taquari. Ainda, cabe
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esclarecer que, para a analise e descricdo dos dados, serdo utilizadas citacbes de artigos

académicos, com o intuito de enriquecer e fundamentar as respostas.

Inicialmente, ressalta-se que o0s questionarios foram respondidos por duas
fisioterapeutas, uma psiquiatra, uma pedagoga e uma psicologa, sendo que todas as
respondentes sdo do sexo feminino, possuem ensino superior completo e encontram-se nas
mais variadas faixas etarias. Importa destacar que, ainda que se tenha buscado respondentes

do sexo masculino, esses ndo retornaram em tempo habil.

No entanto, o fato das percepc¢des analisadas neste trabalho advirem do sexo feminino
torna-se interessante, na medida em que todas as interrogadas, além de atuarem na area de

salde, também sdo mées, o que pode influenciar em suas respostas.

Nesse sentido, os pesquisadores Cruz e Leme, ao investigarem a opinido de pais ou
responsaveis quanto a sexualidade de adolescentes com Sindrome de Down relataram que:

O predominio da colaboracdo pelas mdes demonstra a importancia dessa

personagem na dindmica familiar. Devido ao papel de cuidadora, verificou-se que

seu processo de adaptacdo € mais dindmico, sendo fundamental sua convivéncia

com o filho para que haja qualidade de vida dos mesmos [...] (CRUZ; LEME, 2008,
p. 31).

N&o obstante, os mesmos estudiosos, no que se refere ao grau de escolaridade
observado no decorrer das pesquisas, afirmam que “quanto maior a renda e a escolaridade,
maior a permissao para namoro e casamento” (2008, p. 29). Tais conclusdes decorrem do fato
de que grande parte dos genitores temem que as obrigacdes decorrentes do nascimento de um
novo integrante da familia recaiam sobre eles, motivo pelo qual, em havendo menor poder

aquisitivo, maiores serdo as resisténcias.

Quanto as indagacOes realizadas através do questionario aplicado nesse estudo, nas
questdes seis e sete, os profissionais de salde deveriam assinalar se as pessoas com Sindrome
de Down compareciam aos seus atendimentos sozinhas ou acompanhadas e, caso optassem
pela Ultima alternativa, deveriam esclarecer quem os acompanhava. Assim, duas respondentes
afirmaram que seus pacientes comparecem aos seus consultorios ou as Associagoes de Pais e
Amigos dos Excepcionais sozinhos, enquanto que as outras trés profissionais informaram que,
geralmente, atendem pessoas com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um) acompanhadas

pelos seus familiares mais proximos.
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Dessa forma, corrobora-se a tese de que tais individuos, ainda que apresentem a
mesma anomalia genética, possuem comprometimentos em diferentes intensidades. Além do
mais, o estimulo recebido dos pais mostra-se de suma importancia, eis que, quando esses

superprotegem aqueles, prejudicam, diretamente, o desenvolvimento de sua autonomia.

No que tange a independéncia desses individuos, ao serem indagadas sobre o0s
aspectos emocionais, a maioria das especialistas — trés interrogadas — afirmou que, na sua
opinido técnica, as pessoas com Sindrome de Down ndo possuem condigdes de gerir sua vida

emocional autonomamente.

Nesse ponto, cabe recordar a respeito das predisposi¢des comportamentais que podem
ser observadas em pessoas com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um) — comportamento
afetivo, capacidade de socializacdo, teimosia, ingenuidade, tendéncia a infantilidade, falta de
autocontrole e hiperatividade —, que influenciam diretamente na sua vida emocional. Portanto,
sugere-se que, caso optem por constituir familia, as pessoas com Sindrome de Down devem

buscar um acompanhamento psicoldgico a fim de que tenham uma maior assisténcia.

No que se refere a vida financeira, a maioria das profissionais — trés respondentes —,
incluindo duas profissionais que atuam junto as Associacdes de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) do Vale do Taquari, assinalaram que as pessoas com Sindrome de
Down ndo séo capazes de administrd-la autonomamente. Da mesma forma, 0 mesmo nimero
de respostas negativas foi obtido na indagacdo referente a capacidade dessas pessoas atuarem
no mercado de trabalho sem o auxilio de terceiros. Nao obstante, ao serem questionadas sobre
a possibilidade de individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um) morarem

sozinhas, a maioria das profissionais manifestou-se pela impossibilidade.

Assim sendo, demonstra-se que o auxilio e o apoio da familia tornam-se
imprescindiveis para que as pessoas com Sindrome de Down possam constituir familia. Além
disso, apesar das respostas obtidas pelas interrogadas, necessario observar que as pessoas com
deficiéncia vém sendo inseridas no mercado de trabalho, tornando-se economicamente
produtivas. A Lei Federal n.° 8.112/90 estabelece, no paragrafo 2° de seu artigo 5°, a reserva
de um percentual de 20% (vinte por cento) dos cargos e empregos publicos as pessoas com
deficiéncia. No que tange as empresas privadas, a Lei n.° 8.213/91, em seu artigo 93, dispde
que as empresas com cem ou mais empregados estdo obrigadas a preencher de dois a cinco

por cento de seus cargos com beneficiarios da Previdéncia Social reabilitados ou com pessoas
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com deficiéncia habilitadas, na seguinte proporcdo: até duzentos empregados, dois por cento;
de duzentos e um a quinhentos empregados, trés por cento; de quinhentos e um a mil

empregados, quatro por cento; e de mil e um empregados em diante, cinco por cento.

Ao serem guestionadas quanto a possibilidade de as pessoas com Sindrome de Down
constituirem familia independentemente do auxilio de terceiros, as respostas das profissionais
foram ao encontro das pesquisas relacionadas ao tema, sendo que se obteve apenas uma
resposta negativa. No que se refere ao casamento, todas as profissionais responderam de
maneira favoravel, afirmando que concordam com o casamento de individuos com trissomia
do cromossomo 21 (vinte e um). Nesse sentido, Cruz e Leme, em sua pesquisa, afirmam que:

[...] 27,27% dos pais apoiam o namoro com liberdade; 50% com limites e 18,18%
ndo permitem [...]. Para o casamento, 13,5% permitem com liberdade; 54,5%
autorizam com supervisdo e 18,1% ndo permitem. Quando se considera a
escolaridade dos pais, vé-se que h& grande tolerdncia dos que possuem ensino
superior para 0 namoro, com liberdade para 33,3% e supervisdo para 66,7%; para o
casamento, 16,7% permitiria com liberdade e 83,3% com supervisdo. Os de ensino
médio sdo os que tém maior tendéncia ao conservadorismo, ja que sdo 0S menos
permissivos para namoro e casamento, com maior indice de negacéo, 33,3% para 0s

dois casos. Esses dados sugerem que escolaridade mais alta seja acompanhada de
melhor poder aquisitivo (CRUZ; LEME, 2008, p. 33).

J& nos estudos de Casteldo, Jurberg e Schiavo (2002), 27,5% (vinte e sete inteiros e
cinco décimos por cento) dos pais e profissionais entrevistados consideram o casamento
inviavel, enquanto que 31,2% (trinta e um inteiros e dois décimos por cento) dos pais e 42,5%
(quarenta e dois inteiros e cinco décimos por cento) dos profissionais considera viavel em
algumas situac@es e 0s restantes 22,1% (vinte e dois inteiros e um décimo por cento) dos pais
e 28,4% (vinte e oito inteiros e quatro décimos por cento) dos profissionais nao fizeram

restricoes.

No entanto, Cruz e Leme (2008) ressaltam que o casamento poderia tornar-se uma
experiéncia positiva para individuos com Sindrome de Down, pois, de acordo com estudos
publicados, 64% (sessenta e quatro por cento) dos casais que possuem deficiéncia intelectual
mantém um relacionamento estavel. Em contrapartida, encontram-se pesquisas nas quais, de
oito casamentos de pessoas com Sindrome de Down, todos se desfizeram em um periodo de

cinco anos, devido as suas instabilidades emocionais.

Apesar das respostas afirmativas obtidas na aplicacdo do questionario no que se refere
a constituicdo de familia e ao casamento, ao serem questionadas sobre a possibilidade desses

individuos cuidarem de uma crianga sozinhos, apenas uma profissional respondeu de forma
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afirmativa, mas ressaltou que, para tanto, o grau de comprometimento da pessoa com

Sindrome de Down devera ser leve ou moderado?.

Da mesma forma, Cruz e Leme, em suas pesquisas, relatam que:

Quando indagamos sobre a viabilidade de procriacdo de seus filhos com Sindrome
de Down, verificamos que todos os pais desaprovam a procriacdo livre, 31,7%
permitiria a procriacdo supervisionada e 54,5% ndo a permitiria. Os pais com ensino
médio confirmaram a tendéncia conservadora, sendo que 77% deles foram enfaticos
na negacao, enquanto os pais com ensino fundamental tém opinido divergente entre
si. Quanto aos pais com ensino superior 50% apoiariam a procriagdo com sua
supervisdo. [...] Quanto aos que responderam “n3o”, consideram seus filhos
incapazes de se responsabilizar por sua prole, embasam sua negativa no temor de
que o cuidado da nova crianca lhes recaia, demandando maior energia, tempo e
finangas para a sobrevida de mais um membro na familia (CRUZ; LEME, 2008, p.
34).

No mesmo sentido, os estudos divulgados por Casteldo, Jurberg e Schiavo (2002)
demostraram que a maioria dos pais e profissionais acredita ser inviavel a procriagdo.
Contudo, ao realizarem um comparativo entre pais e profissionais, constataram que, no que se
refere a reproducdo, esses se apresentaram mais complacentes do que aqueles. Ademais,
apresentaram um relato interessante, relacionado ao tema, de uma profissional da area da
saude:

Tinha uma garota down que apareceu gravida aos 14 anos. A familia, que era
religiosa, ndo quis abortar. Dai nasceu uma garota sem SD, muito bonita por sinal,
muito comunicativa. A filha é que leva a mée para nossa escola. L4 nés fazemos
visitas individuais e ficamos sabendo da histéria da familia. A avé conta que ela
(SD) amamentou, dava banho, cuidava mesmo porque a familia ndo tinha tempo de

assumir. Ningu~ém sabe quem foi o pai. Essa garota down foi criada fazendo tudo
[...] (CASTELAO; JURBERG; SCHIAVO, 2002, p. 37).

Portanto, percebe-se que a implementacdo do direito das pessoas com deficiéncia ao
planejamento familiar, previsto na legislacdo vigente, ndo serd simples. Entretanto, com o
apoio da familia e de profissionais da salde — no que se refere a orientacdo e ao auxilio

(financeiro, emocional, educacional, dentre outros) —, poderé se tornar realidade.

2 A deficiéncia intelectual pode se apresentar em diferentes niveis. “LEVE: As pessoas com esse nivel de
deficiéncia podem desenvolver habilidades escolares e profissionais. Chegando, inclusive a prover a sua
manuten¢do, muito embora necessitem, algumas vezes, de ajuda e orientagdo em situacfes sociais diferentes
daquelas a que estdo acostumados. MODERADO: O individuo com deficiéncia mental moderada tem
capacidade insuficiente de desenvolvimento social. Mas poderd manter-se economicamente através de
programas supervisionados de trabalho. SEVERO: As pessoas portadoras de deficiéncia mental de nivel severo,
apresentam pouco desenvolvimento motor e minimo desenvolvimento de linguagem. Poderédo contribuir apenas
parcialmente para sua subsisténcia, em ambientes controlados. PROFUNDO: As pessoas com a deficiéncia nesse
nivel tem um retardo intenso e a capacidade sensorial motora minima. Mesmo, com suas dificuldades ha
possibilidades de adquirirem habitos de cuidados pessoais, através de programas de "condicionamento operante"
(DE CARVALHO; MACIEL, 2003).
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Nas questdes de numero quatorze, quinze e dezesseis, as profissionais foram
indagadas a respeito da sexualidade de individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e
um), sendo que afirmaram, em sua maioria, que a sexualidade desses é semelhante as demais
pessoas. Nao obstante, de forma unanime, afirmaram que as pessoas com Sindrome de Down
devem receber educacgédo sexual, que deve ser de responsabilidade dos pais, da escola e dos
profissionais de saide, de forma conjunta.

Nesse sentido, cabe referir que:

Por educacdo sexual entendem-se todas as atitudes e informac@es obtidas na area da
sexualidade durante a vida do individuo, obtidas pelo ambiente familiar ou outros
sociais e meios de comunicagdo. E um processo mais amplo que a orientagéo sexual,
a qual consiste na organizacdo e expressdo das informagdes recebidas,
exteriorizando-se pela maneira como a pessoa revela sua condicdo de ser homem ou
mulher pelos gestos, vestes, maneira de andar, falar, entre outros (CRUZ; LEME,
2008, p. 32).

Esses mesmos autores, em seus estudos, informam que 10,84% (dez inteiros e oitenta
e quatro décimas por cento) dos pais de adolescentes com Sindrome de Down consideram a
sexualidade desses inexistente; 3,68% (trés inteiros e sessenta e oito décimos por cento) a
consideram reprimida e os demais 58,13% (cinquenta e oito inteiros e treze décimos por
cento) afirmam que a sexualidade de seus filhos é semelhante as demais pessoas (CRUZ;
LEME, 2008).

Assim, percebe-se, atraves da pesquisa realizada com profissionais da area da salde,
que, de fato, ainda ha muitos “mitos”, que devem ser desconstruidos, em relacdo a
sexualidade dos individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um), pois ndo sdo eles

nem assexuados, nem hiperssexuados.

Aliés, estudos cientificos ja comprovaram que a sexualidade desses individuos &,
realmente, semelhante as demais pessoas, havendo apenas uma reducao de fertilidade no sexo
masculino (BRASIL, 2013). Entretanto, cabe observar que essa sera percebida de forma
distinta entre as pessoas com deficiéncia, eis que relacionada com os niveis de deficiéncia

intelectual.

Ainda no que se refere a educacdo sexual, conforme dados divulgados por Cruz e
Leme:
[...] foi considerada necessaria para 81% dos pais, dispensavel para 13% e proibida

para 3% em determinada pesquisa; nosso estudo realizou a mesma pergunta, ou seja,
se a educacdo sexual deveria ser passada pela familia e pelas instituicdes de ensino.
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Em todos os niveis escolares, 100% dos pais aprovaram a educagdo sexual pela
familia e 91% aprovam o auxilio das instituicdes de ensino. Os responsaveis que
discordam da ajuda institucional temem interferéncia na educacédo e transferéncia de
valores diferentes dos de sua cultura e convicg¢do religiosa (CRUZ; LEME, 2008, p.
35).

N&o obstante, em relacdo aos questionarios aplicados no desenvolvimento desse
trabalho, cabe mencionar que cada uma das profissionais respondentes atua em uma
determinada area especifica e, consequentemente, no exercicio de suas fungdes, depara-se
com pessoas com Sindrome de Down que possuem niveis de comprometimento diferenciados,
o que influencia, em muito, nas suas respostas. Além disso, verifica-se que cada profissional

é, também, diretamente influenciada pela sua area de atuacao.

Por fim, ressalta-se que, durante a coleta de dados para a realizacdo do questionario
aplicado, poucas pesquisas relacionadas ao tema foram encontradas. Tal fato decorre do
despreparo, tanto dos pais quanto dos profissionais, em enfrentar as manifestaces sexuais das
pessoas com Sindrome de Down, motivo pelo qual optam por ignora-la ao inves de discutir a

respeito.

Dessa forma, ainda que os individuos com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um)
possuam seus direitos assegurados em condicGes de igualdade com os demais cidadaos,
vedada qualquer espécie de discriminacdo, a realidade fatica revela-se mais complexa. Nessa
perspectiva, pode-se elencar o direito das pessoas com deficiéncia a decidir sobre o nimero de
filhos, pois, ainda que previsto em lei, ao buscar efetiva-lo, no plano fético, constatam-se

diversos obstaculos.

Sendo assim, imprescindivel mencionar que, apesar da evolucdo no que tange ao
tratamento juridico conferido as pessoas com Sindrome de Down, essa ndo se mostra
suficiente e efetiva, na medida em que, a pratica, muitas vezes é dissonante com a teoria. E
imprescindivel que haja uma desconstrucao ideoldgica e um amplo debate sobre o assunto, a
fim de que se permita o rompimento de barreiras e, enfim, a evolu¢cdo no que toca ao

tratamento conferido as pessoas com Sindrome de Down.
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5 CONCLUSAO

Apesar do comprometimento cognitivo decorrente da Sindrome de Down, atualmente,
¢ sabido que a sexualidade das pessoas que possuem essa alteracdo se estrutura da mesma
forma que nos demais individuos. Contudo, devido ao receio de seus responsaveis quanto a
procriacdo de fetos com anomalia genética, esses vém tolhendo o direito daqueles a

constituirem familia, sobretudo, a decidirem sobre sua prole.

Em virtude disso, foi promulgada a Lei n.° 13.146/15 — Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia —, com o objetivo de assegurar o exercicio dos direitos fundamentais das pessoas
com deficiéncia — dentre eles o de conservar sua fertilidade e de receber informacdes
adequadas sobre planejamento familiar, vedando quaisquer formas de discriminagéo. Assim, 0

Poder Legislativo quis, dentre outros motivos, dar fim as divergéncias a respeito do exercicio
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dos direitos sexuais e reprodutivos desses individuos. Entretanto, novas discussdes surgiram,

debatendo a capacidade das pessoas com trissomia exercerem a paternidade responsavel.

Assim, a monografia em tela tratou, de forma mais ampla, sobre a percepcdo dos
profissionais de salde a respeito da possibilidade das pessoas com Sindrome de Down

constituirem familia, conforme Ihes é assegurado no artigo 6° da Lei n.° 13.146/15.

O capitulo inaugural do desenvolvimento ocupou-se em apresentar a evolugdo
historica das pessoas com deficiéncia. Desse modo, retratou-se que o tratamento
discriminatorio que sempre Ihes fora concedido foi sucedido pela inclusdo social, na qual a
deficiéncia apresenta-se apenas como uma caracteristica humana e ndo como uma limitacao

para os atos da vida civil.

Ainda, neste estudo, apds contemplar os diferentes momentos historicos que
desencadearam o surgimento dos principios fundamentais, indispensaveis para a construcéo
de uma sociedade igualitéria, foi descrito o tratamento juridico conferido as pessoas com
deficiéncia, em conformidade com a legislacdo vigente, que modificou o sistema das
capacidades e estipulou que a deficiéncia ndo induz a incapacidade, motivo pelo qual as
pessoas com Sindrome de Down, quando puderem exprimir sua vontade e compreender o que
fazem, serdo consideradas como capazes para praticar os atos da vida civil e poderdo ser
direcionadas ao modelo da tomada de deciséo apoiada.

Em seguida, abordaram-se aspectos gerais a respeito da Sindrome de Down, que se
trata da alteracdo genética mais frequente na espécie humana. Ademais, analisaram-se as
caracteristicas dessa anomalia, que consistem em predisposi¢fes, sendo que cada individuo
com trissomia do cromossomo 21 (vinte e um) desenvolve-se de acordo com o
acompanhamento e incentivo que possui no decorrer de sua existéncia. Ressaltou-se que

existem muitas informacdes divulgadas a respeito dessa alteracdo, que ndo séo verdadeiras.

Na sequéncia, partiu-se para o estudo de caso realizado com profissionais da area da
salde — que se relacionam com pessoas com Sindrome de Down — abrangendo um
questionario com perguntas estruturadas, embasadas em leituras doutrinarias. Dessa forma, as
respostas das cinco profissionais, que trabalham junto ao Vale do Taquari/RS, culminaram em

uma coleta e andlise de dados, na qual se obteve o resultado da presente pesquisa.
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Diante da anélise do problema proposto para este estudo — qual a percepcdo dos
profissionais de saude (que atuam com pessoas com Sindrome de Down) quanto a
constituicdo de familia por esses individuos? —, pode-se concluir que a hipotese inicial
levantada para tal questionamento — de que as pessoas com trissomia do cromossomo 21
(vinte e um) deveriam ser percebidas de forma individualizada, reconhecendo-se o exercicio
do planejamento familiar aqueles que puderem satisfazer os deveres parentais e exercer a
paternidade responsavel — foi, em parte, corroborada, na medida em que as respondentes se
manifestaram, em sua maioria, favoraveis a constituicdo de familia desses individuos.
Entretanto, afirmaram que esses ndo possuem condicGes de cuidar, sozinhos, de uma crianca.
Neste caso, frisa-se o conceito de planejamento familiar, que consiste na liberdade de escolha

sobre quando e como constituir familia.

Além disso, de acordo com as pesquisas publicadas acerca do tema, verifica-se que
pais e profissionais, em sua maioria, autorizam o casamento de pessoas com Sindrome de
Down, desde que com supervisdo. Entretanto, no que se refere a procriacdo, a maioria opina

pela inviabilidade.

Portanto, constata-se que, mesmo entre os profissionais de saude que se relacionam
com individuos com Sindrome de Down, ndo ha consenso a respeito do tema. Entretanto,
todas as respondentes concordam ao referir que tais individuos devem ser percebidos de
forma individualizada, ndo sendo possivel afirmar que todas as pessoas com Sindrome de

Down possuem condicdes de exercer seus direitos reprodutivos e constituir familia.

Isso posto, averiguou-se que muito se progrediu no que tange a incluséo e a legislacao
das pessoas com deficiéncia. Contudo, quando se observa o plano fatico, percebe-se que ainda
h& muito a ser feito, pois, ainda que esses individuos possuam seus direitos previstos em lei,

na pratica, muitas vezes, nao lhes sdo assegurados.

Sob o enfoque juridico, esse trabalho buscou demonstrar que os debates envolvendo a
matéria ndo se esgotam, sendo necessario desconstruir os estigmas até entdo existentes para
poder discutir, abertamente, acerca do assunto, reconhecendo as pessoas com Sindrome de
Down como sujeitos de direitos e deveres, em condigdes de igualdade com os demais

cidadaos.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

B et e et e te et e e e e nte et e e enreaneens , Cuja
atividade eXercida €.........cocooeiieiieie i , N0 Municipio de
.................................. /RS, aceito, pelo presente Termo, participar de entrevista para a
monografia “Constituicdo de familia por individuos com Sindrome de Down — Consideragdes
acerca do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei n.° 13.146/15)”, da académica do Curso de
graduacdo em Direito do Centro Universitario Univates, de Lajeado/RS, Fernanda Diehl,

orientada pela Profa. Ma. Alice Krdmer lorra Schmidt.
Pelo presente Termo fico ciente que:

1. A monografia tem por objetivo estudar a constituicdo de familia a partir de individuos com

trissomia do cromossomo 21 (vinte e um);

2. A coleta de informagdes sera feita mediante entrevista estruturada e serd anotada pela

monografista;

3. Posso pedir esclarecimentos sobre quaisquer aspectos da monografia antes e durante o seu

desenvolvimento;

4. Posso abandonar a entrevista antes e durante 0 Seu curso, sem quaisquer prejuizos para
mim;
5. E-me garantido o sigilo quanto a origem das informagfes, ndo podendo ser revelada a

minha identidade;

6. Por este trabalho se espera, como beneficio, discutir acerca do planejamento familiar

garantido as pessoas com Sindrome de Down pela Constituicdo Federal e pelo Estatuto da



110
Pessoa com Deficiéncia;

7. As informagdes coletadas serdo interpretadas e gerardo uma parte do trabalho de concluséo
de curso da académica Fernanda Diehl, cujo resultado sera apresentado em banca de defesa no

més de junho/2016, garantindo-se o sigilo da fonte das informacdes;

8. Caso a monografia, ap6s sua defesa em banca, seja enviada para a Biblioteca da Univates,
este Termo ndo a acompanhard, devendo ser enviado para 0 Arquivo Central de documentos

da Instituicdo. Ficara como Anexo da monografia uma copia em branco deste Termo;

9. Frente a qualquer duvida, a professora orientadora e a monografista estardo a disposicao

pelo telefone (51) 9743-4986 — Fernanda Diehl, ou pelo e-mail nanda.diehl@hotmail.com.

Assim, este Termo serd expedido em duas vias, sendo uma via do monografista para insercdo

na monografia e outra do entrevistado.

Lajeado,.. ..... 0 [ de 2016.

Monografista Entrevistado



APENDICE B — Questionario a profissionais de satide que atuam com pessoas com

Sindrome de Down

CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS E SOCIAIS
CURSO DE DIREITO

QUESTIONARIO
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Questdes acerca do planejamento familiar de pessoas com Sindrome de Down

1) Sexo
() Feminino () Masculino

2) Idade (do respondente)
() 18 a 25 anos () 31a35anos ()41 a50 anos
() 26 a 30 anos () 36 a 40 anos () acima de 50 anos

3) Grau de Escolaridade

() Ensino Fundamental Incompleto () Ensino Médio Incompleto () Ensino Superior
Incompleto

() Ensino Fundamental Completo () Ensino Médio Completo () Ensino Superior
Completo

4) Qual a sua profissao?
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5) No exercicio da sua profissdo, vocé atende pessoas com Sindrome de Down?

() Sim () Nao

6) Os pacientes atendidos pelo Senhor (a) costumam estar acompanhados nos
atendimentos?
() Sim () Néo

7) Por quem?

8) Considerando sua opinido técnica, vocé acredita que pessoas com Sindrome de Down
sao capazes de administrar sua vida financeira autonomamente?
() Sim () Néo

9) Considerando sua opinido técnica, vocé acredita que pessoas com Sindrome de Down
sao capazes de gerir sua vida emocional autonomamente?
() Sim () Néo

10) Considerando sua opinido técnica, vocé acredita que pessoas com Sindrome de Down
sdo capazes de atuar no mercado de trabalho sem o auxilio de terceiros?
() Sim () Néo

11) Considerando sua opinido técnica, vocé acredita que pessoas com Sindrome de Down
sdo capazes de morar sozinhas?
() Sim () Néo

12) Considerando sua opinido técnica, vocé acredita que pessoas com Sindrome de Down
sdo capazes de cuidar de uma crianga sozinhas?
() Sim () Néo

13) Pessoas com Sindrome de Down, na sua opinido, podem constituir familia
independente do auxilio de terceiros?
() Sim () N&o



113

14) Qual a sua opinido técnica a respeito da sexualidade da pessoa com Sindrome de
Down?

() Inexistente () Reprimida () Semelhante as demais pessoas

15) Na sua opinido técnica, pessoas com Sindrome de Down devem receber educagao
sexual?
() Sim () Nao

16) Na sua opinido técnica, quem seriam os responsaveis pela educacao sexual para as
pessoas com Sindrome de Down? (Pode marcar mais do que uma opc¢ao)

() Pais () Escola () Profissionais de saude

17) Qual a sua opinido técnica a respeito do casamento de pessoas com Sindrome de
Down?

() Concorda () Discorda () Prefere ndo se manifestar () N&o tem opinido a respeito




