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Resumo:

A fissura labiopalatina necessita ser reconhecida como deficiéncia frente a legislacéo brasileira.
A Lei Brasileira de Inclusédo da Pessoa com Deficiéncia estabelece premissas para que este
reconhecimento ocorra. O § 3.%, do art. 5.2, da Constituicdo Federal, possibilitou o acolhimento
do conceito de pessoa com deficiéncia como direito fundamental. Os critérios para
caracterizacdo de pessoa com deficiéncia devem ser ampliados, afastando-se uma avaliacédo
meramente médica, passando-se a considerar critérios ambientais e compreensivos, afastando-
se as barreiras que reduzem as funcionalidades das pessoas e que prejudicam sua autonomia e
independéncia. Busca-se assim, efetivar os direitos das pessoas com fissuras labiopalatinas.

Palavras-chave: Pessoa com Deficiéncia. Pessoa com fissura labiopalatina. Direitos.
Reconhecimento.

PERSON WITH OROFACIAL CLEFT AND YOUR RECOGNITION AS PERSON
WITH DISABILITIES: ANALYSIS UNDER THE PERSPECTIVE OF HUMAN
RIGHTS IN THE GLOBAL PLAN AND IN THE INTERNAL FRAMEWORK OF
BRAZIL

Abstract:
The orofacial cleft needs to be recognized as a deficiency under Brazilian law. The Brazilian
Law on the Inclusion of Persons with Disabilities establishes premises for this recognition to
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occur. The Federal Constitution, made possible the reception of the concept of disabled person
as a fundamental right. The criteria for the characterization of persons with disabilities should
be broadened, away from a purely medical evaluation, to consider environmental and
comprehensive criteria, removing barriers that reduce the functionalities of people and impair
their autonomy and independence. In this way, we seek to realize the rights of people with
orofacial cleft.

Keywords: Person with disabilities. Person whith or without cleft palate. Rights. Recognition.

1 INTRODUCAO

A fissura labiopalatina necessita ser reconhecida como deficiéncia frente a Lei 13.146,
de 06 de julho de 2015, denominada Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia,
também chamada de Estatuto das Pessoas com Deficiéncia, uma vez que sua edicao representa
grande contribuicdo para a mudanga institucional da condi¢do da pessoa com deficiéncia no
Brasil.

O estigma que as pessoas com deficiéncia carregam é milenar. Historicamente, a
exclusdo destas pessoas € evidente e pode-se observar esta conduta em diversos textos
historicos tais como os codigos de Hamurabi, de Mand, entre outros. Aquela época, a exclusdo
se dava tanto pela crenca de que pessoas com algum tipo de deficiéncia possuiam relacdo com
o maligno, com ritos de bruxarias ou paganismo, como também, mais recentemente, por ndo
possuirem forca de trabalho capaz de atender ao interesse da classe social mais dominante.

Em tempos contemporaneos, notadamente a partir da Segunda Grande Guerra
Mundial, diversos paises estabeleceram por meio de tratados e convencdes, normas balizadoras,
destinadas a garantir a dignidade da pessoa humana daqueles acometidos de algum tipo de
deficiéncia, sejam estas adquiridas ou congénitas.

Entretanto, algumas pessoas que possuem algum tipo de deficiéncia diversa daquelas
tradicionalmente consideradas (fisicas-motoras, psiquicas ou mental), ou mesmo, aquelas que
ainda carregam sequelas mesmo depois de terem sido submetidas a algum tipo de tratamento,
nédo sdo consideradas e nem enquadradas no conceito geral de pessoa com deficiéncia, sendo
privadas do gozo imediato de alguns direitos legais estabelecidos tanto pela legislacédo interna
daquele pais, quanto aqueles previstos nos tratados e convencdes internacionais sobre o tema.

O método utilizado no presente trabalho € a pesquisa da literatura pertinente, com
revisdo em bases nacionais e internacionais, sistémica e empirica, vez que alguns dados
cientificos sdo observados a partir das estatisticas ja realizadas pela Organizacdo das NacGes

Unidas e pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, ou por trabalhos cientificos ja
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consolidados. Desse modo, o método do trabalho se insere na classificacdo quantitativa,

exploratoria e documental.

2 DA PESSOA COM DEFICIENCIA

Ao longo dos anos, verifica-se maior énfase da protecdo a pessoa com deficiéncia,
comecando essa ideia a proliferar-se ap0s as grandes guerras, principalmente apds a Segunda
Grande Guerra Mundial, quando as atrocidades cometidas na Alemanha por Adolf Hitler contra
0s judeus provocaram, além das mortes em massa, condigdes fisicas e psiquicas até entdo nunca
vistas, principalmente ap0s a realizacdo de perversas pesquisas cientificas ou danos decorrentes
dos embates.

Destarte, num primeiro momento, resguardaram-se aquelas deficiéncias fisicas
adquiridas em decorréncia das guerras, surgindo, entdo, o principio da dignidade da pessoa
humana, nesse contexto historico.

No ambito internacional surgiram diversos tratados e convencdes que sustentaram
diversas legislacBes internas nos paises membros da Organizacdo das Na¢des Unidas, sendo
que, no alvorecer do século XXI, é aprovada a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo (Convencdo), através da Assembléia Geral em 13 de
dezembro de 2006. (BRASIL, 2009)

A Convencdo reconhece que a deficiéncia €, ainda, “um conceito em evolugdo e que
[...] resulta da interagdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e ao
ambiente.” !

Partindo deste pressuposto, a legislagéo brasileira, apos acolher o texto da Convencéo
com o “status” de Emenda Constitucional, elaborou regras, estratificadas em forma de Cédigo,
para serem afastadas essas barreiras e efetivamente perseguidas a participacdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade em igualdade de oportunidades com as demais pessoas.

Assim, portanto, a pessoa com deficiéncia necessita ser considerada como uma pessoa
“normal”, cabendo-lhe serem reconhecidos direitos igualitariamente a qualquer cidadéo

brasileiro ou estrangeiro que aqui resida ou transite, nos exatos termos da Constituigéo.

1 Alinea “e” do Preambulo da Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
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Neste sentido, importante relembrarmos a doutrina de Hans Kelsen, para quem “a
igualdade dos sujeitos na ordenacédo juridica, garantida pela Constituicdo, ndo significa que
estes devam ser tratados de maneira idéntica nas normas e em particular nas leis expedidas com
base na Constitui¢do.” (apud BANDEIRA DE MELLO, 2010, p. 11)

Por sua vez, Luiz Alberto David Araujo sustenta neste sentido, em analise a legislacao

mencionada, que:

[...] o fundamento da lei é a Convencéo, que é norma de equivaléncia a Constituicao.
Os novos avangos encontraram na lei o seu instrumental secundario. A lei apenas
cumpriu o dever de o Estado Brasileiro implementar a defesa e protecao desse grupo.
Ela apenas detalhou, esmiucou aquilo com o que nosso pais, orgulhosamente, havia
se comprometido na esfera internacional. (apud SILVA, 2015, p. 3)

Entretanto, as normas estabelecidas nesta lei, sustentadas em regras programaticas
com “status” de direito fundamental, carecem de correta e clara regulamentacdo
infraconstitucional, para garantia de observancia dos direitos fundamentais ali resguardados ou
garantidos.

Assim, vislumbra-se que a andlise deve ser sistematica, a partir do pressuposto que a
“inovacdo esta no reconhecimento explicito de que o meio ambiente econdomico e social pode
ser causa ou fator de agravamento da deficiéncia.” (PIOVESAN, 2013, p. 297)

O estudo por um viés jus-filoséfico e sistematico de um fato de discriminagéo social e
econdmico afeto ao individuo com deficiéncia, se justifica na medida em que o projeto de
implantacdo dos direitos humanos previstos internacionalmente perpassa pelo nucleo central
dos direitos fundamentais ja estabelecidos pela Constitui¢do da Republica Federativa do Brasil
(CRFB), em seus artigos 5.° e 6.%, além dos programas relacionados a saude, a educagdo e a
inclusdo do individuo no mercado de trabalho.

A perspectiva historica de analise do tema, no campo do Direito, parece estar
sustentando somente a escolha pela demonstragdo de garantias fundamentais aos direitos
somente daqueles com as deficiéncias mais evidentes (fisicas ou psiquicas). Ou, ainda, uma
analise puramente segmentada. Essa € uma leitura simplista de um problema maior.

Pois, pessoas com deficiéncia, adquirida ou congénita, de acordo com o artigo 2.° da

Convencéo

[...] sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interagcdo com diversas barreiras, podem obstruir
sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢fes com as
demais pessoas. (BRASIL, 2009)
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Neste sentido, verifica-se que a legislacdo existe e estd em vigor, mas muitas sdo as
normas infraconstitucionais que ndo reconhecem esta inteireza do conceito, a denotar que, para
isso ocorrer, a efetivacdo dos direitos fundamentais destas pessoas deve ocorrer através da
interpretacdo e ndo pela legislacdo ou regulamentacéo devidamente posta.

Pois, com efeito, argumentam Débora Diniz, Livia Barbosa e Wederson Rufino dos
Santos:

Com o modelo social, a deficiéncia passou a ser compreendida como uma experiéncia
de desigualdade compartilhada por pessoas com diferentes tipos de impedimentos:
ndo sdo cegos, surdos ou lesados medulares em suas particularidades corporais, mas
pessoas com impedimentos, discriminadas e oprimidas pela cultura da normalidade.
Assim como ha uma diversidade de contornos para os corpos, ha uma multiplicidade
de formas de habitar um corpo com impedimentos. Foi nessa aproximacao dos estudos
sobre deficiéncia dos estudos culturalistas que o conceito de opressdo ganhou
legitimidade argumentativa: a despeito das diferencas ontolégicas impostas por cada
impedimento de natureza fisica, intelectual ou sensorial, a experiéncia do corpo com
impedimentos é discriminada pela cultura da normalidade. O dualismo do normal e
do patoldgico, representado pela oposigdo entre o corpo sem e com impedimentos,
permitiu a consolidacdo do combate & discriminagdo como objeto de intervengdo
politica, tal como previsto pela Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (ONU, 2006a). Para além das formas tradicionais de discriminagdo, o
conceito de discriminacdo presente na Convengdo inclui a recusa de adaptacdo
razoavel, o que demonstra o reconhecimento das barreiras ambientais como uma
causa evitvel das desigualdades experienciadas pelas pessoas com deficiéncia.
(DINIZ, BARBOSA, SANTQS, 2009)

Destarte, verifica-se que a separagdo, ou, classificagdo das pessoas por suas
deficiéncias, dificulta a conclusdo logica na elaboracdo de uma norma coesa e moderna, a
possibilitar a garantia dos direitos fundamentais deste grupo de pessoas.

E dizer, reconhecer a deficiéncia meramente para fazer-se incluir a pessoa com
deficiéncia neste ou naquele nicho social ou econémico, é fazer ao contrario a incluséo e a
equiparacao das pessoas com deficiéncia aquelas classificadas como normais.

Neste sentido, a seguinte analise, sobre este aspecto, de Mariana Moron Saes Braga e

Aluisio Almeida Schumacher:

A mudanca de enfoque proporcionada pela teoria honnethiana permite reunir esse
conjunto de pessoas numa coletividade a ser estudada. Quando sdo agrupadas pela
diferenca fisica, a abordagem é praticamente inviavel, pelo fato de o préprio termo
deficiéncia ndo reunir pessoas com um tipo de diferenca, mas pessoas com diferencas
diversas: deficiéncia visual, auditiva, intelectual, fisica, multipla, etc. (BRAGA,
SCHUMACHER, 2013)

Os autores mencionados acima, com base em Bobbio, Weber e Canotilho, sustentam

a utilizacdo da justica distributiva. Analisam ainda que a legislacdo brasileira tendente a garantir
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P> <o acesso da pessoa com deficiéncia ao mercado de trabalho ou a escola, remonta a década de
1980, mas se utiliza da necessidade de “inclusdo” forgada sem a correta contraprestagdo que se
esperava desta atitude, somente, pois, o preenchimento da cota necessaria. Assim, ndo se estaria
realmente afastando a discriminacéo, a injustica, o descaso. 2

Veja-se a concluséo a que chega o artigo acima mencionado:

Nesse aspecto, vale ressaltar, a deficiéncia, por reunir diversas diferencas, constitui-
se em categoria extremamente positiva para a reflexdo sobre o respeito as diferencas.
Outro grupo de pessoas, objeto das mesmas reflexdes, poderia levar os agentes sociais,
quando se deparam com discursos cotidianos do respeito a diversidade,
principalmente oriundos do poder publico, a uma compreensdo equivocada de que
haveria uma receita especial de tratamento diferente, aplicavel a todos, ou seja, para
todo um determinado grupo de pessoas. (BRAGA, SCHUMACHER, 2016)

Neste sentido, estudo desenvolvido na Texas A&M University, pela Professora
Associada Adrienne Colella, observa que

Ha evidéncias na literatura sobre deficiéncia, entretanto, que sugere que pessoas sem
deficiéncia tendem a empregar uma regra de necessidade quando estdo envolvidas
com pessoas com deficiéncia. Parece ser um estereétipo aplicado a pessoas com
deficiéncia que descrevem-se como necessitados, impotentes, e merecedores de
tratamento especial. Jones et al. (1984) descreve 0 quanto pessoas sem deficiéncia,
quando interagindo com pessoas com deficiéncia, atuam de acordo com um script
“criangas entre adultos”. Este script inclui condescendéncia, garantia de favores
especiais e ajuda, além de aderéncia a “regra de ser gentil” (Hastorf et al., 1979). De
fato, pessoas com deficiéncia frequentemente reclamam que outros oferecem muita

ajuda (e.g., Robinson, 1995). (COLLELA, 2001, p. 107, traducéo nossa) 3

Certamente, ndo parece justificavel a utilizagdo simples da regra da justica distributiva
ao passo que também ndo esta clara a possibilidade de continuar-se interpretando normas que
deveriam ser integrativas, como normas meramente inclusivas.

Kacey Brooke Warren observa, por sua vez, que

Se isto € assim, entdo, mesmo se a justica como equidade ndo pode fornecer a
igualdade politica dos cidad&@os com deficiéncias cognitivas, ele deve ser entdo um
candidato para cumprir a norma liberal da justificagcdo. A norma liberal da justificacdo
especifica que uma concepcdo normativa adequada da justica deve ser justificavel a

2 “Existe uma significativa diferenca entre integracdo e inclusido. Para Sassaki (1997), enquanto na inclusio as
pessoas com deficiéncia e a sociedade buscam, em parceria, equacionar problemas e efetivar a equiparacdo de
oportunidades para todos, na integracdo, a pessoa com deficiéncia precisa superar as barreiras fisicas,
programaticas e atitudinais existentes para se integrar na sociedade.” (RIBEIRO, BATISTA, PRADO, VIEIRA,
CARVALHO, 2014)

% No original: “There is evidence from the disability literature, however, that suggests that nondisabled people may
also employ a need rule when engaging with persons with disabilities. There appears to be a stereotype applied to
persons with disabilities depicting them as needy, helpless, and deserving of special treatment (Colella, 1996;
Makas, 1988; Stone & Colella, 1996). Jones et al. (1984) describe how often nondisabled people, when interacting
with persons with disabilities, act according to a "child among adults™ script. This script includes condescension,
the granting of special favors and help, and adherence to the "norm to be kind" (Hastorf et al., 1979). Indeed,
persons with disabilities often complain that others often offer too much help (e.g., Robinson, 1995).”
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todos aqueles que caem dentro de seus escopos. (WARREN, 2015, p. 68, tradugdo
4
nossa)

Na Acdo de Descumprimento de Preceito Fundamental n.° 186 (BRASIL, 2014),
houve o julgamento pelo Supremo Tribunal Federal brasileiro, das regras de cotas para acesso
a uma universidade federal. Naquela oportunidade, com fundamento na necessidade de se
afastar as diferencas e discriminacdes histéricas cometidas contra 0s negros, dentro de um
binbmio proporcionalidade-razoabilidade, se possibilitou o0 acesso de pessoas nhegras,
observando-se regras especificas, a uma determinada cota de vagas no ensino superior.

Entretanto, ao argumento de que esta situacdo configuraria, ainda assim,
discriminacdo, alguns movimentos, inclusive defensores das pessoas negras, entenderam que a
mencionada acdo constitucional deveria ser julgada improcedente, propondo-se outras saidas
para 0 aventado problema, mas mantendo-se as normas questionadas em vigor e as quotas
validas para 0s negros.

Vé-se, a partir deste ponto fatico, que a separacdo de iguais em classificacbes menores,
ou seja, dentro de um mesmo género, cada “espécie” individual buscando sua inclusdo e nao
sua integracdo ao sistema juridico e social, ndo se efetiva assim, 0s objetivos almejados pela
prépria legislacdo atual.

Portanto, o tema conforme alhures estabelecido, se justifica pela necessidade de se
demonstrar a sistematizacdo do problema escolhido e, apos analise da legislacdo brasileira,
estabelecer-se vetores para implementar a aceitacdo da pessoa com deficiéncia tanto na esfera
econdmica, como na social e na juridica, tal qual sua necessidade, e, além disso, vetores que
sejam igualmente utilizaveis por qualquer um, posto que a norma deve ser equivalente para
todas as pessoas com deficiéncia, independentemente da sua natureza.

Este é o objetivo da lei. Portanto, o estudo sistematico auxiliara o entendimento e a
implantagdo pos-publicacdo da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia das

legislagdes anteriormente publicadas sobre o assunto.

4 No original: “If this is so, then even if justice as fairness cannot provide political equality for citizens with
cognitive disabilities, it migth be a candidate for meeting the liberal standard of justification. The liberal standard
of justification specifies that a normatively adequate conception of justice must be justifiable to all those who fall
within its scopes.”

CONPEDI LAW REVIEW | Braga - Portugal | v.3 | n.2 | p. 219 - 239 | JUL/DEZ. 2017
225



Eduardo Telles de Lima Rala e Claudia Berbert Campos

«

“~=3 DA LEI BRASILEIRA DE INCLUSAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA
(ESTATUTO DA PESSOA COM DEFICIENCIA)

A Lei ordinaria n.° 13.146, de 06 de julho de 2015 (BRASIL, 2015), denominada Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, também chamada de Estatuto das Pessoas
com Deficiéncia, publicada em 07 de julho de 2015 e com vigéncia a partir de 180 (cento e
oitenta) dias apds sua publicacdo, com vistas a assegurar e promover, em condi¢cdes de
igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia,
visando a sua inclusdo social e cidadania, instituiu critérios novos para caracterizacdo das
pessoas com deficiéncia.

Esta lei é baseada na Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu
Protocolo Facultativo, ratificados pelo Congresso Nacional brasileiro por meio do Decreto
Legislativo n.° 186, de 09 de julho de 2008, nos termos do § 3.°, do art. 5.°, da CRFB.

A Convencao entrou em vigor no plano juridico externo, desde 31 de agosto de 2008, e
foi promulgada pela Republica Federativa do Brasil a partir de 25 de agosto de 2009, através
do Decreto Executivo n.° 6.949, quando entdo teve inicio sua vigéncia no plano interno.

O 8§ 3°, do art. 5.°, da CRFB, foi incluido através do art. 1.° da Emenda Constitucional
n.% 45, de 30 de dezembro de 2004, e estabeleceu que os tratados e convencdes internacionais
sobre direitos humanos, aprovados em cada Casa do Congresso Nacional brasileiro, em dois
turnos, por trés quintos dos votos dos respectivos membros, serdo equivalentes as emendas
constitucionais.

Assim, a Convencéo, por tratar dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia, e
tendo sido inserida no ordenamento juridico brasileiro com “status” de norma constitucional,
material e formalmente aprovada em quérum qualificado, em dois turnos, tanto pela Camara
dos Deputados como pelo Senado brasileiro, é, pois, considerada como norma vinculada ao
nicleo do § 4.2, do art. 60,° da CRFB, e, portanto, ndo podem ser excluidos os direitos
fundamentais ali estabelecidos.

No Brasil, portanto, considera-se

[...] pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais

5> Art. 60. A Constituicdo podera ser emendada mediante proposta: [...] § 4° Ndo sera objeto de deliberacdo a
proposta de emenda tendente a abolir: [...] IV - os direitos e garantias individuais.
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barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condigBes com as demais pessoas.®

Estes direitos devem ser entéo garantidos, estendidos ou observados a quaisquer pessoas
que devam ser consideradas como pessoas com deficiéncia nos exatos termos tanto da
Convencdo como da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia), pois agora, 0s requisitos para enquadramento ou ndo, de um individuo como
pessoa com deficiéncia, sdo ambientais ou compreensivos, considerando-se ndo somente as
barreiras estritamente fisioldgicas (fisicas ou psiquicas), como também aquelas de natureza
intelectual, sensorial, que possam, isolada ou conjuntamente, obstruir a sua participacdo na
sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas.

Garantir-se assim, uma analise mais abrangente e compreensiva é resolver o hiato entre
a necessidade de garantir direito as pessoas com deficiéncia e efetivamente reconhecé-las como
tais.

Flavia Piovesan (2013, p. 297) ja assentava, neste sentido, que

A propria Convencgdo reconhece ser a deficiéncia um conceito em construgdo, que
resulta da interacdo de pessoas com restrigdes e barreiras que impedem a plena e
efetiva participacdo na sociedade em igualdade com os demais.

Em relagdo ao reconhecimento deste direito em uma Convencéo, concedendo-lhe a
condic&o de direito fundamental ao ser inserido no plano interno como emenda constitucional,

Carlos Weis assenta que

[...] tais direitos sdo denominados “humanos” ndo em razdo de sua titularidade, mas
de seu carater fundamental para a vida digna, por terem em vista a prote¢ao de valores
e bens essenciais que cada ser humano tenha a possibilidade de desenvolver suas
capacidades potenciais. (2006, p. 20)

Assim, o reconhecimento e a garantia do direito da pessoa com deficiéncia a grupos que
dantes ndo podiam, pelas regras anteriores, serem considerados como pessoas com deficiéncia,
é o coroamento do principio fundamental da dignidade da pessoa humana, expressamente
garantido com fundamento da Republica Federativa do Brasil, através do inciso Ill, do art. 1.°,
da CRFB.

4 DA PESSOA COM FISSURA LABIOPALATINA

6 Art. 2.°, da Lei ordinaria n.° 13.146, de 06 de julho de 2015.
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A fissura labiopalatina ¢ uma malformagédo congénita que ocorre nos processos faciais
embrionarios, entre a quarta e a décima segunda semana de gestacdo, provocando fendas labiais
e palatinas, podendo estas ocorrer isolada ou simultaneamente. (SILVA FILHO, FREITAS,
2007, p. 17)

Clinicamente, a pessoa com fissura nasce com uma fenda labiopalatina, o “que
compromete a estrutura facial de um individuo e resulta no comprometimento funcional e
estético dos labios, nariz, maxilas e/ou palato.” (CAMPOS, 2006, p. 72)

A taxa de incidéncia de pessoas com fissuras labiopalatinas mais aceita no Brasil —
dado obtido através de um estudo realizado na regido da cidade de Bauru, Estado de Sdo Paulo
— € de um caso a cada 650 nascidos vivos, possibilitando a estimativa de aproximadamente
293.471 individuos com essa anomalia congénita. (SILVA FILHO, FREITAS, 2007, p. 17,
CAMPQOS, 2011, p. 28)

A reabilitacdo da pessoa com fissura labiopalatina é lenta, inicia-se nos primeiros dias
de vida e envolve intervencdes e interacdes multi e interdisciplinares até aproximadamente o0s
20 anos de idade. (FREITAS et al., 2011, p. 13-14)

Entretanto, a fenda labiopalatina ndo envolve somente as caracteristicas fenotipicas ou
plasticas da imagem externa da pessoa, mas também pode afetar a fala, a respiracédo, a audicao
etc. Ademais, a fissura labiopalatina pode ocorrer associada a outras sindromes, o que dificulta
a reabilitacdo total do paciente.

A partir, portanto, desta rapida conceituacao e delimitacdo do tema, € preciso observar
que a legislacdo vigente no Brasil ndo acolhia de forma exata as pessoas com fissuras

labiopalatinas na conceituagdo de pessoas com deficiéncia.

5 DOS INSTRUMENTOS LEGAIS OU NORMATIVOS PARA CARACTERIZACAO
DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

A Organizagdo Mundial da Satide (OMS) adotou, a partir da década de 1990, a Décima
Revisdo da Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a
Saude (CID-10).

E um instrumento padrdo que auxilia a identificar a epidemiologia, também contribui

no gerenciamento de salde e é utilizado para interesses clinicos no atendimento ao paciente.
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Neste contexto, as fissuras de labio e palato estéo classificadas no Capitulo XVII do
CID-10, que elenca as malformagdes congénitas, deformidades e anomalias cromossomicas. A
fenda palatina isolada e seus subtipos séo classificadas no codigo Q35 com subtipos. A fenda
labial, sem comprometimento palatino € classificada no codigo Q36 com subtipos. E a fenda
labial com o acompanhamento da fenda palatina é estabelecida no cddigo Q37.

Entretanto, esta classificacdo proposta pela OMS é meramente observada para fins
epidemioldgicos ou com objetivos de indicacdo de tratamento mais adequado. Pois o CID-10
foi estabelecido com a diferenciacdo baseada em condi¢cdes meramente fisicas ou psiquicas.

Ocorre que, como Visto, essa diferenciacdo ndo é suficiente para abarcar todas as
pessoas que sdo deficientes e por conta desta deficiéncia possuem algum tipo de reducdo em
sua independéncia ou autonomia para as atividades cotidianas.

O CID-10 entéo foi baseado em premissas como o impedimento (“que se refere a uma
alteracdo [...] psicoldgica, fisiolégica ou anatbmica em um 6rgdo ou estrutura do corpo
humano”) ¢ a deficiéncia ou disability (“que esta ligada a possiveis sequelas que restringem a
execucdo de uma atividade e incapacidade (handicap), a qual se relaciona aos obstaculos
encontrados pelas pessoas com deficiéncia em sua interacdo com a sociedade, levando em
consideracdo a idade, o sexo, os fatores sociais e 0s culturais”). (CAMPOS, 2011, p. 34)

Estas premissas ndo auxiliam a caracterizagdo de diversos grupos de pessoas com
deficiéncia, incluindo aqueles com fissura labiopalatina.

Ao passo em que sO se considera o critério fisico, fisioldgico ou anatbmico de um
6rgdo ou estrutura (funcional) de um corpo humano, esta se excluindo outros tipos de
deficiéncias que da mesma forma impossibilitam o desempenho de atividades autbnomas ou
independentes em sua vida diaria.

A OMS a partir do inicio da década de 2000 publicou a Classificacéo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), que estabeleceu critérios ambientais para
classificar a funcéo e a deficiéncia de um individuo em um determinado contexto.

Sobre este documento internacional, acolhido por diversos paises, Norma Farias e

Cassia Maria Buchala observam que

A CIF descreve a funcionalidade e a incapacidades relacionadas as condicfes de
saude, identificando o que uma pessoa “pode ou ndo pode fazer na sua vida diaria”,
tendo em vista as fungGes dos 6rgdos ou sistemas e estruturas do corpo, assim como
as limitacOes de atividades e da participacdo social no meio ambiente onde a pessoa
vive.
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Segundo a OMS, a CID-10 e a CIF sdo complementares: a informacdo sobre o
diagnostico acrescido da funcionalidade fornece um quadro mais amplo sobre a salide
do individuo ou populagdes. Por exemplo, duas pessoas com a mesma doenga podem
ter diferentes niveis de funcionalidade, e duas pessoas com o mesmo nivel de
funcionalidade ndo tém necessariamente a mesma condicdo de sadde. (2005, p. 189)

Assim, CID-10 e CIF sdo instrumentos internacionalmente utilizados para
classificacdo das doencas e patologias associadas, como também, das condi¢des de satde do
individuo, demonstrando diferentes niveis de funcionalidade e a sua inter-relagdo com o meio
ambiente que ele vive. Ainda, a relacdo desta funcionalidade com as suas atividades da vida
diaria.

As pessoas com fenda labial com ou sem intercorréncias palatinas devem ser
caracterizados com base em instrumental tedrico abrangente que cumpra o disposto no Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia.

Pois, como bem observado por Maria Inés Gandara Graciano, Elaine dos Santos

Benevides e Caroline Sposito

Apesar de a fissura labiopalatina poder ser corrigida cirdrgica e/ou proteticamente,
suas sequelas funcionais e psicossociais tém repercussdo na qualidade de vida dos
individuos, limitando suas atividades e restringindo sua participagéo social. (2012, p.
83)

No Brasil, a legislacdo até entdo vigente antes da entrada em vigor do Estatuto de
Pessoa com Deficiéncia em 2015, estabeleciam como critérios de classificacdo da pessoa com
deficiéncia, critérios médicos objetivos, que pudessem ser aferidos através de exames clinicos
ou com auxilio de aparelhos de afericdo, ou através de critérios meramente taxativos, ja
determinados pela norma regulamentar.

Com efeito, observamos o Decreto n.° 3.298, de 20 de dezembro de 1999, que, ao
regulamentar a Lei ordinaria n.° 7.853, de 24 de outubro de 1989 (que trata sobre a Politica

Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia), estabelecia que:

Art. 42 E considerada pessoa portadora de deficiéncia a que se enquadra nas seguintes
categorias:

| - deficiéncia fisica — alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano, acarretando o comprometimento da funcao fisica, apresentando-se sob
a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou auséncia de
membro, paralisia cerebral, membros com deformidade congénita ou adquirida,
exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o
desempenho de funcgdes;

Il - deficiéncia auditiva — perda parcial ou total das possibilidades auditivas sonoras,
variando de graus e niveis na forma seguinte:

a) de 25 a 40 decibéis (db) — surdez leve;

b) de 41 a 55 db — surdez moderada;
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c) de 56 a 70 db — surdez acentuada;

d) de 71 a 90 db — surdez severa;

e) acima de 91 db — surdez profunda; e

f) anacusia;

111 - deficiéncia visual — acuidade visual igual ou menor que 20/200 no melhor olho,
apo6s a melhor correcdo, ou campo visual inferior a 20° (tabela de Snellen), ou
ocorréncia simultanea de ambas as situacgdes;

A partir da revisdo no mencionado artigo do Decreto n.° 3.298/1999, pelo Decreto n.°
5.296, de 02 de dezembro de 2004, passou-se a considerar pessoa portadora de deficiéncia
aquela que se enquadrasse nas seguintes categorias:

Art. 42 E considerada pessoa portadora de deficiéncia a que se enquadra nas seguintes
categorias:

| - deficiéncia fisica - alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano, acarretando o comprometimento da funcao fisica, apresentando-se sob
a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade
congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam
dificuldades para o desempenho de func¢Bes; (Redacdo dada pelo Decreto n° 5.296,
de 2004)

Il - deficiéncia auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis
(dB) ou mais, aferida por audiograma nas freqiiéncias de 500HZ, 1.000HZ, 2.000Hz
e 3.000Hz; (Redacdo dada pelo Decreto n°5.296, de 2004)

111 - deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que 0,05
no melhor olho, com a melhor correcdo Optica; a baixa visdo, que significa acuidade
visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor corre¢do Optica; 0s casos nos
quais a somatéria da medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor
que 60°; ou a ocorréncia simultanea de quaisquer das condigdes anteriores; (Redacao
dada pelo Decreto n° 5.296, de 2004)

IV - deficiéncia mental — funcionamento intelectual significativamente inferior a
média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitages associadas a duas ou
mais areas de habilidades adaptativas, tais como:

a) comunicacao;

b) cuidado pessoal,;

¢) habilidades sociais;

d) utilizacdo dos recursos da comunidade; (Redagdo dada pelo Decreto n° 5.296, de
2004)

e) salde e seguranca;

f) habilidades académicas;

g) lazer; e

h) trabalho;

V - deficiéncia maltipla — associagdo de duas ou mais deficiéncias.

Até em razdo da observancia do preceito internacional estabelecido pela Convencéo,
o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia veio corrigir a inadequacao do termo “pessoa portadora
de deficiéncia” da legisla¢do até entdo em vigor no Brasil (inclusive ainda inseridos no texto

constitucional em alguns dispositivos escritos ainda pela Assembleia Constituinte ou alguns
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“==apos, inseridos por Emenda Constitucional, somente sendo corrigido com a Emenda n.°

X

94/2016) para o termo “pessoa com deficiéncia,” afastando-se, com isso, também o fator
terminologico discriminador.

Neste passo, a caracterizacdo da pessoa com fissura labiopalatina como pessoa com
deficiéncia, mesmo apos ter sido reabilitada, respeita 0 avanco do conceito e deve ser buscada
pelos servigos de salde para serem garantidos os direitos que decorrem desta caracterizacao aos
pacientes.

Alguns direitos garantidos constitucionalmente no Brasil as pessoas com deficiéncia

a) o direito a igualdade de tratamento (art. 5.°, “caput”, CRFB),

b) 0 gozo dos direitos sociais, tais como salde, educacao, trabalho, transporte, lazer,
previdéncia social etc. (art. 6.°, “caput”, CRFB),

c) no &mbito do trabalho, a proibicéo de qualquer discriminacdo em relacdo ao salario
e critérios de admissdo do trabalhador portador de deficiéncia (art. 7.2, XXXI, CRFB),

d) o tratamento diferenciado, com reserva de quotas, para acesso a cargos € empregos
publicos (art. 37, VIII, CRFB),

e) a adocdo de critérios e requisitos diferenciados para a concessao de aposentadoria
aos abrangidos pelos regimes geral e préprios de previdéncia social que sejam considerados
como pessoa com deficiéncia (art. 40, 8 4.9, 1, e art. 201, § 1.°, CRFB),

f) o privilégio no recebimento com prioridade de precatorios com natureza alimenticia
(8 2. do art. 100, CRFB),

g) a assisténcia social para habilitacdo e reabilitacdo de pessoas com deficiéncia, com
a respectiva promogéo de sua integragdo a vida comunitaria (art. 203, IV, CRFB),

h) o beneficio assistencial no valor de um salario minimo para manuten¢do de pessoa

com deficiéncia carente que ndo possua meios de prové-la ou té-la provida por sua familia (art.

203, V, CRFB),
1) o atendimento educacional especializado, inclusive na rede regular de ensino (art.
208, 111, CRFB),

j) politicas publicas voltadas a prevencdo e atendimento especializado para pessoas
com deficiéncia (fisica, sensorial ou mental), como também a integracéo social do adolescente

e jovem com deficiéncia, através de treinamento para o trabalho e a convivéncia, com a
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facilitacdo de acesso aos bens e servigcos coletivos, com a eliminagdo de obstaculos
arquitetonicos e de todas as formas de discriminacéo (art. 227, 8 1.°, 1l, e § 2., CRFB).
Ainda, Maria Inés Gandara Graciano, Elaine dos Santos Benevides e Caroline Spdsito

observam que

O comprometimento funcional que ocorre nas pessoas com fissura labiopalatina, em
decorréncia da sintomatologia ou de sequelas dessa anomalia congénita, encontra-se
na Classificacao Internacional de Funcionalidades, Incapacidades e Saude (CIF).

A classificacdo das fissuras labiopalatinas utilizadas pelo HRAC/USP baseia-se em
artigo publicado pela Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo com uma
modificagdo proposta por pesquisadores do HRAC/USP, especialmente na incluséo
das fissuras medianas também no grupo Il. Esta classificagdo tem como referéncia o
forame incisivo, local em que ocorre o fechamento de toda a area do labio e palato [
]. (2012, p. 84)

O centro mundial de referéncia para diagndstico e tratamento das fissuras
labiopalatinas no Brasil, reconhecido e acreditado pela OMS, é o Hospital de Reabilitacdo de
Anomalias Craniofaciais da Universidade de S&o Paulo (HRAC/USP) localizado na cidade de
Bauru, Estado de S&o Paulo.

Através de estudos epidemioldgicos e psicossociais realizados até 0 momento neste
centro de referéncia, verificou-se ainda a necessidade de serem implementados mecanismos
que possam ser utilizados de forma efetiva para a caracterizacdo da pessoa com fissura
labiopalatina na condicéo de pessoa com deficiéncia.

Pois a reabilitacdo pode denotar sequelas permanentes que vdo determinar a extenséo
do comprometimento das funcionalidades faciais da pessoa com fissura labiopalatina, que, por
sua vez, vao estabelecer a necessidade ou ndo de caracterizagao desta pessoa Como pessoa com
deficiéncia, para fins de beneficio dos direitos a se resguardados constitucionalmente.

Os comprometimentos — mesmo ap06s a reabilitacdo, ou durante o processo de
reabilitacdo da pessoa com fissura — podem ser desde estéticos (que em muitos casos 0
reabilitando pode sofrer com bullying ou discriminagdo social) (FANTIN, 2016), ate com
comprometimento na fala, na audigéo etc.

E é a partir da identificacdo destes comprometimentos, durante ou mesmo apos o
processo de reabilitacdo da pessoa com fissura labiopalatina, € que o conceito de pessoa com
deficiéncia estabelecidos na Convencgdo e no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, se torna

eficaz para a garantia dos direitos inerentes as pessoas com deficiéncia.
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Afastando-se, com isso, uma analise da pessoa com fissura labiopalatina meramente
meédica ou fisioldgica, para uma avaliagdo mais abrangente, ambiental, considerando-se as
funcionalidades deficientes e a sua inter-relagdo com a sociedade, o que possibilita ou a correta
integracdo ou convivéncia normal da pessoa com fissura labiopalatina, considerando-se sua

independéncia e autonomia.

6 EFETIVACAO DOS DIREITOS DA PESSOA COM FISSURA LABIOPALATINA
NO CONTEXTO INTERCONSTITUCIONAL

Em tempos recentes, em razéo da evolucéo e globalizacdo das relac6es internacionais
estatais, a efetivacdo dos direitos humanos perpassa pelo fortalecimento de mecanismos e
organismos internacionais que visem a correcdo de violacdes perpetradas pelos Estados em
relacéo a estes direitos.

Pois, a sociedade internacional preocupa-se, continuamente, em resguardar direitos
humanos, frente aos Estados que aderirem a tratados e convengdes que venham garantir a
observancia destes ditames humanitarios.

Neste sentido, Daniela Menengoti Ribeiro e Malu Romancini, com base nos

ensinamentos de Canotilho, sustentam que

[...] o fendbmeno do interconstitucionalismo se mostra como uma alternativa mais
adequada em um cenario em que “[...] as decisdes dos Estados tém cada vez mais
efeitos extraterritoriais, em virtude das interdependéncias globais. Consequentemente,
acabam por vincular, de forma crescente, pessoas diferentes daquelas que
participaram na recolha dos titulares da decisdo.”

Isso porque, a ideia central é demonstrar que, o que se apresenta viavel é a apreciacdo
do interconstitucionalismo, fendmeno visivel nos ordenamentos juridicos em razdo do
entrelacamento de ordenamentos por causa da globalizacéo e do fortalecimento do
direito internacional. (2015, p. 166)

Partindo-se deste pressuposto, verifica-se que a CRFB possui mecanismos de interagdo
com a ordem juridica internacional, a possibilitar a integracdo de direitos humanos
resguardados internacionalmente ao direito brasileiro, estabelecendo-se ainda, tanto
mecanismos internos (préprios do direito processual constitucional) quanto externos, através
da fiscalizacdo das Comissdes e Cortes internacionais fiscalizadoras das convencdes ratificadas
pelo Estado Brasileiro.

Ademais, mister observar-se que a Convencéo estabeleceu premissas para reducéo ou

a propria extingdo de toda e qualquer barreira fisica, social, psicolégica, sensorial etc.,
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ampliando o conceito para caracterizagdo da pessoa com deficiéncia, resguardando-se e
exigindo-se observancia ao principio da dignidade da pessoa humana. Pois, “in verbis”
(BRASIL, 2004)

Artigo 1

Propdsito

O propésito da presente Convengdo é promover, proteger e assegurar 0 exercicio
pleno e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas
as pessoas com deficiéncia e promover o respeito pela sua dignidade inerente.

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interagdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades
de condigBes com as demais pessoas.

E na perspectiva da pessoa com fissura labiopalatina, os conceitos de pessoa com
deficiéncia preconizados pela Convencao, e inseridos na legislacdo brasileira com “status” de
direito fundamental constitucionalmente garantido e resguardado por clausula pétrea,
possibilitam a sua caracterizacdo como tal para acesso aos direitos preconizados pela CRFB e

eventualmente verticalizados nas legislacdes e regulamentacdes infraconstitucionais.

7 CONCLUSOES

A fissura labiopalatina é uma malformacao congénita que pode acometer uma crianca
em cada 650 (seiscentos e cingquenta) nascidas vivas. A pessoa com fissura labiopalatina pode
ser submetida a um processo de reabilitacdo durante aproximadamente 20 (vinte) anos.

Mesmo ap6s ser reabilitada, a pessoa com fissura labiopalatina pode apresentar
sequelas que envolvem a fala, a audicao, e, até mesmo, sua imagem. Com isso, pode ser vitima
de bullying e discriminacéo social.

Verificou-se que a pessoa com fissura labiopalatina ndo é automaticamente
classificada como pessoa com deficiéncia, devendo-se utilizar instrumentos e mecanismos
legais, internacionalmente propostos, para sua caracterizacdo como tal.

O ordenamento juridico brasileiro, apds a incorporacdo da Convencédo sobre Direito
das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, através do Decreto n.° 6.949/2009,

com “status” de Emenda Constitucional, denotou 0 acolhimento do conceito de pessoa com
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pétrea insculpida no inciso 1V, do § 4.°, do art. 60, da CRFB.

Com isso, considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participagéo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicbes
com as demais pessoas. (cf. art. 2.°; BRASIL, 2015)

Através deste conceito a pessoa com fissura labiopalatina pode ser considerada como
pessoa com deficiéncia para todos os fins legais, para que possa gozar dos direitos garantidos
constitucionalmente a este grupo de pessoas.

Verificou-se que a classificagdo anteriormente aceita, considerava a pessoa com
deficiéncia somente utilizando-se critérios objetivamente auferiveis através de exames meédicos
ou quando subsumidos nos conceitos regulamentares estritos e em rois taxativos.

A classificagdo de pessoas com deficiéncia evoluiu e atualmente deve-se analisar a
pessoa no seu contexto de insercdo ambiental e compreensiva, notadamente considerando-se as
funcionalidades prejudicadas pelas barreiras existentes, que prejudicam a liberdade e a
autonomia da pessoa com deficiéncia.

Assim, para se considerar a pessoa com fissura labiopalatina como pessoa com
deficiéncia é preciso verificar-se o grau de comprometimento das funcionalidades durante e p6s
0 periodo de reabilitacdo.

Constata-se, pois, que apos o periodo de redemocratizacdo do Brasil, houve o
acolhimento de normas internacionalmente estabelecidas para resguardarem-se os direitos
humanos. E, além disso, possibilitou a internalizacdo destes direitos, quando aprovados por
votacdo em ambas as Casas do Congresso Nacional brasileiro, com quérum privilegiado, com
“status” de Emenda Constitucional, assim dizendo, como evidente direito fundamental,
resguardado pela clausula pétrea.

Assim, a efetivacdo desse direito da pessoa com fissura labiopalatina no Brasil, é
garantido pelos remédios constitucionais previstos no direito interno como também por aqueles

meios previstos nos tratados e convengdes aos quais o Brasil ratificou e observa.
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