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PARTE 2

1973
Decreto n° 72.425

Cria o Centro Nacional de Educacdo Especial (CENESP), e da outras
providéncias.

Artigo 1°. Fica criado no Ministério da Educagdo e Cultura o
Centro Nacional de Educagio Especial (CENESP), Orgdo Central de
Diregdo Superior, com a finalidade de promover em todo o territério
nacional, a expansio e melhoria do atendimento aos excepcionais.
Artigo 2°. O CENESP atuara de forma a proporcionar oportunidades
de educagdo, propondo e implementando estratégias decorrentes
dos principios doutrinarios e politicos, que orientam a Educagio
Especial no periodo pré-escolar, nos ensinos de 1° e 2° graus,
superior e supletivo, para os deficientes da visdo, audi¢do, mentais,
fisicos, educandos com problemas de conduta, para os que possuam
deficiéncias multiplas e os superdotados, visando sua participagao
progressiva na comunidade.
http://www2.camara.leg.br/legin/fed/decret/1970-1979/decreto-
72425-3-julho-1973-420888-publicacaooriginal-1-pe.html

1988
Constituicio da Repiiblica Federativa do Brasil

A Secdo I aborda a Educacdo e dela destacamos alguns artigos:

Artigo 3 — Inciso 4 - Promover o bem de todos, sem preconceitos de origem,
raga, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminacao.

Artigo 205 - A educagio, direito de todos e dever do Estado e da familia, sera
promovida e incentivada com a colaboragdo da sociedade, visando ao pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua
qualificagdo para o trabalho.

Artigo 206 - O ensino sera ministrado com base nos seguintes principios:
Igualdade de condigdes para o acesso e permanéncia na escola;

Liberdade de aprender, ensinar, pesquisar ¢ divulgar o pensamento, a arte ¢
o saber;

Pluralismo de ideias e de concepgdes pedagbdgicas, e coexisténcia de
institui¢des publicas e privadas de ensino;

Gratuidade do ensino publico em estabelecimentos oficiais;

Valorizagdo dos profissionais da educac@o escolar, garantidos, na forma da
lei, planos de carreira, com ingresso exclusivamente por concurso publico de
provas e titulos, aos das redes publicas;

Gestao democratica do ensino publico, na forma da lei;

Garantia de padrao de qualidade;

Piso salarial profissional nacional para os profissionais da educacdo escolar
publica, nos termos de lei federal.

Paragrafo tnico. A lei dispora sobre as categorias de trabalhadores
considerados profissionais da educacdo basica e sobre a fixagdo de prazo

para a elaborag@o ou adequagao de seus planos de carreira, no ambito da
Unido, dos Estados, do Distrito Federal ¢ dos Municipios.

Artigo 208 - O dever do Estado com a educagdo sera efetivado mediante
a garantia de atendimento educacional especializado aos portadores de
deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino.
http://www.planalto.gov.br/ccivil _03/constituicao/constituicao.htm

1989
Lei n.° 7.853

Dispde sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua integragdo
social, sobre a Coordenadoria Nacional para Integracao da Pessoa Portadora
de Deficiéncia - Corde, institui a tutela jurisdicional de interesses coletivos
ou difusos dessas pessoas, disciplina a atuagdo do Ministério Publico, define
como crime recusar, suspender, adiar, cancelar ou extinguir a matricula de um
estudante por causa de sua deficiéncia, em qualquer curso ou nivel de ensino,
seja ele publico ou privado. A pena para o infrator pode variar de um a quatro
anos de prisdo, mais multa.

Artigo 1° Ficam estabelecidas normas gerais que asseguram o pleno exercicio
dos direitos individuais e sociais das pessoas portadoras de deficiéncias, e sua
efetiva integracdo social, nos termos desta Lei.

O Artigo 2, paragrafo inico, trata da viabilizagdo da Educacdo Especial.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L7853.htm

1990
Lei n.° 8.069

Dispde sobre o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) e da outras
providéncias.

Artigo 3 - Paragrafo tinico. Os direitos enunciados nesta Lei aplicam-se a
todas as criangas e adolescentes, sem discriminagdo de nascimento, situagdo
familiar, idade, sexo, raga, etnia ou cor, religido ou crenga, deficiéncia,
condic@o pessoal de desenvolvimento e aprendizagem, condi¢do econdmica,
ambiente social, regido e local de moradia ou outra condi¢do que diferencie as
pessoas, as familias ou a comunidade em que vivem.

Artigo 11 - Paragrafo 1° A crianga ¢ o adolescente com deficiéncia serdo
atendidos, sem discriminagdo ou segregagdo, em suas necessidades gerais de
saude e especificas de habilitagdo e reabilitagio.

Paragrafo 2° Incumbe ao poder publico fornecer gratuitamente, aqueles que
necessitarem, medicamentos, Orteses, proteses e outras tecnologias assistivas
relativas ao tratamento, habilita¢do ou reabilitagdo para criangas e adolescentes,
de acordo com as linhas de cuidado voltadas as suas necessidades especificas.
Artigo 55 - Os pais ou responsaveis tém a obrigacao de matricular seus filhos
ou pupilos na rede regular de ensino.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8069.htm
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1994
Portaria MEC n° 1.793

Artigo 1 - Recomenda a inclusio da disciplina “Aspectos Etico-Politico
— Educacionais da Normalizacdo e Integragdo da Pessoa Portadora de
Necessidades Especiais”, prioritariamente, nos cursos de Pedagogia,
Psicologia e em todas as Licenciaturas;

Artigo 2 - Recomenda a inclusio de contetidos relativos aos aspectos—Etico—
Politicos— Educacionais da Normalizacao e Integracao da Pessoa Portadora de
Necessidades Especiais nos cursos do grupo de Ciéncia da Saude( Educagao
Fisica, Enfermagem, Farmacia, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina,
Nutrigdo, Odontologia, Terapia Ocupacional), no Curso de Servigo Social e
nos demais cursos superiores, de acordo com as suas especificidades.

Artigo 3 - Recomenda a manutencao e expansao de estudos adicionais, cursos
de graduacdo e de especializacdo ja organizados para as diversas areas da
Educacao Especial.

http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/port1793.pdf

Lei n.° 8.859

Modifica dispositivos da Lei n® 6.494, de 1977, estendendo aos alunos de
ensino especial o direito a participagdo em atividades de estagio.

Artigo 1° - As pessoas juridicas de Direito Privado, os 6rgaos de Administragdo
Publica e as .Instituicdes de Ensino podem aceitar, como estagiarios, os
alunos regularmente matriculados em cursos vinculados ao ensino publico e
particular.

Paragrafo 1° - Os alunos a que se refere o “caput” deste artigo devem,
comprovadamente, frequentando de
profissionalizante de 2° grau, ou escolas de educagao especial.

estar cursos nivel superior,
Essa lei foi posteriormente revogada pela Lei n® 11.788, de 2008.

http://www.planalto.gov.br/ccivil _03/LEIS/L8859.htm

1995
Lei n.° 9.131

Altera dispositivos da Lei n® 4.024/1961, e da outras providéncias.

Destaque:

Artigo 9.° - Paragrafo 1° - Sdo atribui¢des da Camara de Educagdo Bésica:
Examinar os problemas da educac@o infantil, do ensino fundamental, da
educagdo especial e do ensino médio e tecnologico e oferecer sugestdes para
sua solugdo.

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L9131.htm

1996
Lei n°® 9.394

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (LDB) estabelece as
diretrizes e bases da educagdo nacional.

Artigo 3.° — Principios norteadores de ensino — destaque para o 1.° principio,
que estabelece igualdade de condigdes para o acesso e permanéncia na escola.
Artigo 24.° - A educagdo basica, nos niveis fundamental e médio, serd
organizada de acordo com as seguintes regras comuns:

Inciso 5: Possibilidade de avango nos cursos e nas séries mediante verificagdo
do aprendizado.

Artigo 37 - [...] oportunidades educacionais apropriadas, consideradas as
caracteristicas do alunado, seus interesses, condi¢des de vida e de trabalho,
mediante cursos e exames.

A Educagdo Especial ¢ abordada no capitulo 5, vista como modalidade de
ensino: define educagdo especial; assegura o atendimento aos educandos com
necessidades especiais e estabelece critérios de caracterizagdo das institui¢cdes

privadas sem fins lucrativos, especializadas e com atuagdo exclusiva em educagao
especial para fins de apoio técnico e financeiro pelo Poder Publico, entre outros
itens.

Artigo 58 — paragrafo 2 - o atendimento educacional especializado sera feito em
classes, escolas ou servicos especializados sempre que, em fungdo das condigdes
especificas dos alunos, ndo for possivel a sua integra¢do nas classes comuns do
ensino regular.

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/19394.htm

1999
Decreto n° 3.298

Regulamenta a Lei n° 7.853, de 1989, dispde sobre a Politica Nacional para a
Integragao da Pessoa Portadora de Deficiéncia, consolida as normas de protecao
e da outras providéncias.

Os Artigos 24 a 29, da Secao II, abordam a Educag¢io Especial como modalidade
transversal em relacdo ao ensino regular.

Artigo 24 - Incisos

I - a matricula compulsoria em cursos regulares de estabelecimentos publicos
e particulares de pessoa portadora de deficiéncia capazes de se integrar na rede
regular de ensino;

I - a incluséo, no sistema educacional, da educag@o especial como modalidade de
educacdo escolar que permeia transversalmente todos os niveis e as modalidades
de ensino;

III - a inser¢ao, no sistema educacional, das escolas ou instituigdes especializadas
publicas e privadas;

IV - a oferta, obrigatéria e gratuita, da educacdo especial em estabelecimentos
publicos de ensino;

V - o oferecimento obrigatdrio dos servigos de educagdo especial ao educando
portador de deficiéncia em unidades hospitalares e congéneres nas quais esteja
internado por prazo igual ou superior a um ano; ¢

VI - o acesso de aluno portador de deficiéncia aos beneficios conferidos aos
demais educandos, inclusive material escolar, transporte, merenda escolar e
bolsas de estudo.

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/D3298.htm

A seguir, imagem que representa a transversalidade da Educagao Especial.

Figura 1 - Transversalidade - Ilustracdo para mostrar a transversalidade da
Educacgao Especial:
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Descricao da imagem: no alto da ilustragdo, a palavra “transversalidade” esta
escrita em letras pretas. Abaixo, um retdngulo em posi¢do horizontal com
quatro faixas roxas. Em cada faixa estd escrito o nivel: educagdo infantil,
ensino fundamental, ensino médio e educagdo superior. Uma seta amarela,
com as palavras “educacdo especial” se sobrepde aos niveis de ensino, para
mostrar que a educagio especial é permanente. A esquerda, as palavras
“educaciio basica” estdo escritas em um retingulo em posi¢io vertical.
Esse retangulo abarca os niveis da educacdo infantil, ensino fundamental e
médio.

Resolu¢io CEB! n.° 4

Institui as Diretrizes Curriculares Nacionais para a Educacdo Profissional
de Nivel Técnico. Também aborda a organizagdo de sistema nacional de
certificagdo profissional baseado em competéncias, no Artigo 16.
http://portal.mec.gov.br/dmdocuments/rceb004 99.pdf

Portaria MEC n.° 1.679

Dispde sobre requisitos de acessibilidade para pessoas portadoras de
deficiéncias, para instruir os processos de autoriza¢ao e de reconhecimento de
cursos, e de credenciamento de instituigdes de ensino superior
http://portal.mec.gov.br/sesu/arquivos/pdf/cl _1679.pdf

2001
Parecer CNE/CEB n° 17

Esse Parecer aborda as Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na
Educacao Basica. O item 4 define a abrangéncia da inclusdo na rede regular
de ensino:

Ela (a inclusdo) “ndo consiste apenas na permanéncia fisica desses alunos
Junto aos demais educandos, mas representa a ousadia de rever concepgoes e
paradigmas, bem como desenvolver o potencial dessas pessoas”.
http://portal.mec.gov.br/cne/arquivos/pdf/CEB017_2001.pdf

Lein°10.172

Aprova o Plano Nacional de Educacdo e da outras providéncias.

O item 8 aborda a Educacéo Especial, organizando o contetido em Diagnostico,
Diretrizes, Objetivos e Metas.

Embora o Plano afirme que “o grande avango que a década da educacdo
deveria produzir seria a constru¢do de uma escola inclusiva que garanta
o atendimento a diversidade humana” (8.1. Diagndstico), o texto ainda
menciona o direito de as pessoas com necessidades especiais receberem
educagdo preferencialmente na rede regular de ensino, o que confere
carater substitutivo a Educacgao Especial. O Diagnoéstico também afirma que
“As politicas recentes do setor tém indicado trés situagoes possiveis para a
organizagdo do atendimento: participagdo nas classes comuns, de recursos,
sala especial e escola especial. Todas as possibilidades tém por objetivo a
oferta de educagdo de qualidade”.

A inclusdo ¢ mencionada, mas ainda como algo preferencial.
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/LEIS 2001/L10172.htm

Resolu¢io MEC CNE/CEB n° 2

Institui as Diretrizes Nacionais para a Educa¢do Especial na Educagio
Baésica para a educac@o de alunos que apresentem necessidades educacionais
especiais, na Educagdo Basica, em todas as suas etapas e modalidades.
Porém, ao admitir a possibilidade de substituir o ensino regular (Artigo 3.°), as
Diretrizes ndo potencializam a ado¢ao de uma politica de educagdo inclusiva
na rede publica de ensino, como prevista no seu artigo 2°.

1 CNE ¢ a abreviatura de Conselho Nacional de Educagido. CEB ¢ a
abreviatura de Camara de Educagao Basica, ligada ao CNE.

Artigo 1° - Paragrafo unico. O atendimento escolar desses alunos tera inicio
na educacdo infantil, nas creches e pré-escolas, assegurando-lhes os servigos
de educagio especial sempre que se evidencie, mediante avaliagdo e interagdo
com a familia ¢ a comunidade, a necessidade de atendimento educacional
especializado.

Artigo 2° - Os sistemas de ensino devem matricular todos os alunos, cabendo
as escolas organizar-se para o atendimento aos educandos com necessidades
educacionais especiais, assegurando as condigdes necessarias para uma
educagdo de qualidade para todos.

Artigo 3° - Por educagio especial, modalidade da educagao escolar, entende-se
um processo educacional definido por uma proposta pedagdgica que assegure
recursos e servigos educacionais especiais, organizados institucionalmente
para apoiar, complementar, suplementar e, em alguns casos, substituir os
servicos educacionais comuns, de modo a garantir a educagdo escolar
e promover o desenvolvimento das potencialidades dos educandos que
apresentam necessidades educacionais especiais, em todas as etapas e
modalidades da educagio basica (negrito nosso).
http://portal.mec.gov.br/cne/arquivos/pdf/CEB0201.pdf

Decreto n° 3.956

Esse Decreto promulga a Convengdo Interamericana para a Eliminagdo
de Todas as Formas de Discriminagdo contra as Pessoas Portadoras de
Deficiéncia.

Afirma que as pessoas com deficiéncia tém os mesmos direitos humanos e
liberdades fundamentais que as demais pessoas, definindo como discriminagao
com base na deficiéncia toda diferencia¢ao ou exclusdo que possa impedir ou
anular o exercicio dos direitos humanos e de suas liberdades fundamentais.
Este Decreto tem importante repercussdo na educagdo, exigindo uma
reinterpretagdo da Educagdo Especial, compreendida no contexto da
diferenciagdo, adotado para promover a eliminago das barreiras que impedem
0 acesso a escolarizagdo. A educagdo ¢ mencionada no Artigo 3, item 2 (b).
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/decreto/2001/d3956.htm

Parecer CNE/CP?n° 9

Este Parecer traga as Diretrizes Curriculares Nacionais para a Formagao de
Professores da Educagdo Basica, em nivel superior, curso de licenciatura, de
graduacdo plena.

Ele estabelece, entre outros itens, que a educagdo basica deve ser inclusiva,
para atender a uma politica de integracdo dos alunos com necessidades
educacionais especiais nas classes comuns dos sistemas de ensino. Isso exige
que a formagdo dos professores das diferentes etapas da educagdo basica
inclua conhecimentos relativos a educagdo desses alunos.
http://portal.mec.gov.br/cne/arquivos/pdf/009.pdf

2002
Lein® 10.436

Dispde sobre a Lingua Brasileira de Sinais — Libras e da outras providéncias.
Artigo 1° - E reconhecida como meio legal de comunicagio e expressio a
Lingua Brasileira de Sinais - Libras e outros recursos de expressio a ela
associados.

Essa lei determina que sejam garantidas formas institucionalizadas de
apoiar seu uso e difusdo, bem como a inclusdo da disciplina de Libras como
parte integrante do curriculo nos cursos de formagdo de professores e de
fonoaudiologia.

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/2002/110436.htm

Portaria MEC n° 2.678

Aprova o projeto da grafia braille para a lingua portuguesa, recomenda seu

2 CP ¢ abreviatura de Conselho Pleno.
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uso em todo o territorio nacional e estabelece diretrizes e normas para o uso,
o0 ensino, a produgdo e a difusdo do Sistema Braille em todas as modalidades
de ensino.
http://www.fnde.gov.br/acesso-a-informacao/institucional/legislacao/
item/3494-portaria-mec-n%C2%BA-2678-de-24-de-setembro-de-2002

Resolucio CNE/CPn° 1

Estabelece as Diretrizes Curriculares Nacionais para a Formagdo de
Professores da Educacao Basica; define que as institui¢des de ensino superior
devem prever, em sua organizagdo curricular, formagdo docente voltada para
a atengdo a diversidade e também devem contemplar conhecimentos sobre
as especificidades dos estudantes com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades/superdotacao.
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/res1_2.pdf

2003
Portaria n.” 3.284

Visa assegurar aos portadores de deficiéncia fisica e sensorial condigdes
basicas de acesso ao ensino superior, de mobilidade e de utilizagdo de
equipamentos e instalagdes das institui¢does de ensino.
http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/port3284.pdf

2004
Decreto n.° 5.296

Regulamenta as leis n° 10.048/00 e n° 10.098/00, estabelecendo normas e
critérios para a promog¢ao da acessibilidade as pessoas com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida.

Embora esse Decreto ndo seja sobre Educagdo, ele aborda questdes de
acessibilidade que tém tudo a ver: acessibilidade nos prédios escolares;
acessibilidade nos meios de informagdo e comunicagao; acessibilidade para
chegar até a escola; ajudas técnicas (tecnologias assistivas).
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2004-2006/2004/
Decreto/D5296.htm

2005
Decreto n° 5.626

Regulamenta a Lei n° 10.436/2002, que dispde sobre a Lingua Brasileira de
Sinais - Libras e o artigo 18 da Lei n° 10.098/2000.

Esse Decreto dispde sobre a inclusdo da Libras como disciplina curricular, a
formagao e a certificagdo de professor de Libras, instrutor e tradutor/intérprete
de Libras, o ensino da Lingua Portuguesa como segunda lingua para estudantes
surdos e a organizagdo da educagdo bilingue no ensino regular.
www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2004-2006/2005/decreto/d5626.htm

2007
Decreto n°® 6.094

Implementagdo do Plano de Metas “Compromisso de Todos pela Educacdo”
Destaque: dentre as diretrizes do Plano de Metas, garante o acesso, a
permanéncia no ensino regular e o atendimento as necessidades educacionais
especiais dos alunos, para fortalecer a inclusdo educacional nas escolas
publicas.

www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2007-2010/2007/Decreto/D6094.htm
Decreto n.° 6.253

Dispde sobre o Fundo de Manutengao e Desenvolvimento da Educac@o Basica
e de Valorizagdo dos Profissionais da Educagdo - FUNDEB, regulamenta a Lei
n°11.494, de 20 de junho de 2007, e da outras providéncias.

Artigo14 - Admitir-se-a, a partir de 1° de janeiro de 2008, para efeito da
distribui¢@o dos recursos do FUNDEB, o computo das matriculas efetivadas
em atendimento educacional especializado oferecido por instituicdes
comunitarias, confessionais ou filantropicas sem fins lucrativos, com
atuac@o exclusiva na educagdo especial, conveniadas com o poder executivo
competente, sem prejuizo do computo dessas matriculas na educag@o basica
regular.

O Artigo 14 (acima) foi alterado pelo Decreto n® 6.278, de 2007, pelo Decreto
n.° 6.571/2008 e, em 2011, pelo Decreto n.° 7.611.
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2007-2010/2007/decreto/d6253.
htm

Decreto n.° 6.278

Altera o Decreto n° 6.253, de 13 de novembro de 2007, que dispde sobre
o Fundo de Manuten¢do e Desenvolvimento da Educa¢do Basica e de
Valorizagao dos Profissionais da Educag¢ao - FUNDEB e regulamenta a Lei n°
11.494, de 20 de junho de 2007.

Artigo 1° - O artigo 14 do Decreto n° 6.253, de 13 de novembro de 2007, passa
a vigorar com a seguinte redagao:

Artigo 14 - Admitir-se-4, a partir de 1° de janeiro de 2008, para efeito da
distribui¢do dos recursos do FUNDEB, o computo das matriculas efetivadas
na educagdo especial oferecidas por instituigdes comunitarias, confessionais
ou filantropicas sem fins lucrativos, com atuagdo exclusiva na educagdo
especial, conveniadas com o poder executivo competente.
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2007-2010/2007/decreto/
D6278.htm

Portaria Normativa Interministerial n.° 18 - BPC na Escola

A partir da constatagao que 71% dos beneficiarios do Beneficio de Prestagdo
Continuada (BPC), com deficiéncia na faixa etaria de zero a 18 anos estavam
excluidos da escola, foi identificada a necessidade de articular politicas de
educagdo, saude, assisténcia social e direitos humanos.

Essa Portaria envolve o Ministério da Educagéo, do Desenvolvimento Social e
de Combate a Fome, da Saude e a Secretaria Especial dos Direitos Humanos.
Artigo 1° - Criar o Programa de Acompanhamento e Monitoramento do
Acesso e Permanéncia na Escola das Pessoas com Deficiéncia Beneficiarias
do Beneficio de Prestagdo Continuada da Assisténcia Social - BPC/LOAS,
com prioridade para aquelas na faixa etaria de zero a dezoito anos.

O acompanhamento e o monitoramento estéo previstos até 18 anos de idade.
http://portal.mec.gov.br/arquivos/pdf/bpc.pdf

Lei n.° 11.494

Regulamenta o Fundo de Manutengdo e Desenvolvimento da Educagio
Basica e de Valorizagdo dos Profissionais da Educagdo — FUNDEB e dé outras
providéncias.

Artigo 1° - E instituido, no 4mbito de cada Estado e do Distrito Federal,
um Fundo de Manuten¢do e Desenvolvimento da Educag¢do Basica e de
Valorizagao dos Profissionais da Educacao - FUNDEB, de natureza contébil,
nos termos do artigo 60 do Ato das Disposi¢oes Constitucionais Transitorias
- ADCT.

Artigo 2°~ Os Fundos destinam-se a manutengdo e ao desenvolvimento da
educac@o basica publica e a valorizagdo dos trabalhadores em educagio,
incluindo sua condigna remuneragao, observado o disposto nesta Lei.
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2007-2010/2007/Lei/L11494.htm
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O que é Doenca de Huntington ?

A doenga de Huntington é uma doenga hereditaria que provoca
a degeneracao progressiva de células nervosas do cérebro. Des-
crito pelo médico norte-americano George Huntington em 1872, o
disturbio tem sido amplamente estudado nas Ultimas décadas. Foi
inclusive em 1993, pouco mais de cem anos apds o primeiro caso
oficial da doencga, que os cientistas descobriram o gene causador
da afeccao - localizado no cromossomo 4.

A doencga de Huntington esté presente em todo o mundo, po-
rém, em algumas regides ela tem uma incidéncia elevada, como na
Venezuela. Estima-se que, nos Estados Unidos, entre cinco e dez a
cada 100 mil habitantes nasgam com a doenga. Nao existem dados
estatisticos no Brasil para esse disturbio neuroldgico.

Causas

A doenca de Huntington é causada por uma deficiéncia genética
de um Unico gene do cromossomo 4. Esse defeito faz com que uma
parte do DNA, chamada de sequéncia CAG, ocorra vérias vezes mais
do que deveria ocorrer. Normalmente, essa sequéncia se repete de
10 a 28 vezes. Em pessoas diagnosticadas com a doenca de Hun-
tington, no entanto, ela se repete de 36 a 120 vezes.

Além disso, a doenga de Huntington é uma desordem dominante
autossOmica, o que significa que uma pessoa precisa apenas de uma
cépia do gene defeituoso para desenvolver a doenga.

Com a excegdo dos cromossomos sexuais, uma pessoa herda
duas cépias de cada gene, sendo uma de cada progenitor. Alguém
que tenha o pai com um gene defeituoso para a doenca de Hun-
tington, por exemplo, pode receber dele tanto a copia defeituosa
do gene quanto a copia normal. Assim, cada pessoa que tenha
hereditariedade para a doenca tem 50% de chance de herdar o gene
causador e, logo, desenvolver a doenga também.

Fatores de risco

A doenca de Huntington pode surgir em pessoas de todas as
idades, mas a maioria dos casos acontece entre os 30 e os 40 anos.
Ha casos, no entanto, do aparecimento dos sinais e sintomas da
doencga antes dos 20 anos de idade (doenca de Huntington juvenil) e
depois dos 80. Tanto homens quanto mulheres parecem ter a mesma
incidéncia de desenvolvimento da doenga, nao havendo, portanto,
uma diferenciagao entre os sexos.

Sintomas de Doenca de Huntington

Os sinais e sintomas caracteristicos da doenga de Huntington
surgem em decorréncia da perda progressiva de células nervosas
que ficam em uma parte especifica do cérebro, os ganglios de base.
Essa perda afeta a capacidade cognitiva (associada a memaria e ao
pensamento, por exemplo), os movimentos e o equilibrio emocional.

Os sintomas aparecem gradualmente, mas os que surgem primeiro
variam muito de pessoa para pessoa, assim como aquele que mais
influenciara e comprometera a qualidade de vida. Conhega-os:

Distarbios de movimento

Os disturbios de movimento associados a doenga de Huntington
podem incluir tanto movimentos involuntarios quanto prejuizos no
funcionamento de movimentos voluntérios. Veja:

- Espasmos e outros movimentos involuntarios (coreia)

» Problemas musculares, como rigidez e contragdo muscular
(distonia)

* Movimentos oculares lentos ou anormais

- Anormalidades da marcha, problemas de postura e de equilibrio

- Dificuldade para engolir ou falar.

Deficiéncias e problemas com movimentos voluntarios podem
ter um impacto muito maior sobre a vida de uma pessoa, podendo
comprometer seu desempenho no trabalho, a execugao de atividades
didrias e, também, a comunicagao.
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O que é e como tratar a atrofia
muscular espinhal

A atrofia muscular espinhal € uma doenca genética rara que
afeta as células nervosas da medula espinhal, responsaveis por
transmitir os estimulos elétricos do cérebro até aos musculos,
impedindo assim que a pessoa tenha dificuldade ou ndo consiga
movimentar os musculos voluntariamente.

Existem varios tipos de atrofia muscular espinhal, dependendo
do grau de comprometimento dos musculos e da idade em que
surgem os primeiros sintomas:

- Tipo 1: é uma forma grave da doenga que pode ser identifica-
da pouco tempo apds o nascimento, pois afeta o desenvolvimento
normal do bebé, levando a dificuldade para segurar a cabeca ou
para ficar sentado de apoio. Além disso, também pode existir
dificuldade para respirar ou para engolir;

» Tipo 2: normalmente desenvolve-se em bebés entre os 6
e 12 meses e provoca dificuldade para sentar, ficar de pé ou
caminhar sem apoio;

- Tipo 3: este tipo € mais leve e se desenvolve entre a infancia e
a adolescéncia e, embora ndo provoque dificuldade para caminhar
ou ficar de pé, dificulta atividades mais complexas como subir ou
descer escadas, por exemplo. Esta dificuldade pode ir piorando,
até que seja necessario utilizar cadeira de rodas;

« Tipo 4: é mais comum em pessoas com mais de 30 anos e
também causa sintomas mais leves como tremores dos bragos e
pernas, assim como alguma dificuldade para respirar.

Embora ainda nao exista uma cura para a atrofia muscular, al-

gumas formas de tratamento sdo capazes de reduzir a velocidade
de evolugdo da doencga e de aliviar os sintomas, melhorando a
qualidade de vida.

O que causa a atrofia

A principal causa da atrofia muscular espinhal é uma mutagao
genética no cromossoma 5 que provoca a falta de uma proteina,
conhecida como SMN-1, importante para o correto funcionamento
dos musculos.

No entanto, existem casos mais raros em que a mutacao ge-
nética ocorre em outros genes que também estdo relacionados
com o movimento voluntario dos musculos.

Como é feito o tratamento

O tratamento para a atrofia muscular espinhal normalmente
é feito com fisioterpia e terapia ocupacional, onde sdo ensi-
nadas técnicas para diminuir o impacto da doencga na vida do
paciente, como uso de cadeira de rodas e outros equipamentos
que facilitam tarefas diarias como comer, beber ou caminhar.

Além disso, nas sessOes de fisioterapia também sdo feitos
exercicios que ajudam a manter os musculos ativos, facilitando
a circulagéo e atrasando o avanco da doenca.

Um novo medicamento para tratar esta doenca, conhecido por
Spinraza, ja foi aprovado nos Estados Unidos, mas ainda espera
aprovagdo da Anvisa. Este remédio pode ser utilizado em casos
em que o gene SMN-1 esta afetado e promete reduzir quase
completamente os sintomas da doencga.
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ACESSIBILIDADE E MOBILIDADE URBANA
COMO PAUTAS RECORRENTES PORQUE NAO SE
CONTABILIZAM AVANCOS NA PRATICA

POR WILIAM MACHADO

Mesmo que parega recorrente e até mesmo insistente por parte
das pessoas com deficiéncia e/ou mobilidade reduzida, discutir
questoes que envolvam as dificuldades enfrentadas no dia a dia,
tendo de superar barreiras e todo tipo de obstaculos que nos
cerceiam direitos no ambito da acessibilidade, sempre constitui
pauta de extrema valia. Enquanto nos for impugnada a condigao
essencial a vida com dignidade e cidadania plena, alusivas ao
direito do livre circular nos logradouros das nossas cidades, como
as demais pessoas, ndo descansaremos, tanto quanto daremos
trégua aos responsaveis por este enfadonho quadro de excluséo.

Sentir, pensar, falar, escrever e discutir a pauta acessibilidade
nado deixa de ser relevante para a sociedade em toda sua multipli-
cidade de caracteristicas humanas. Primeiro, em consideragdo ao
atual quadro de envelhecimento da populagao com preocupantes
estimativas progressivas para as préximas décadas. O que sig-
nifica inferir que, caso os gestores publicos nas trés esferas de
governo persistam omissos quanto a tomada de decisdo para
instituir o desenho universal como padrdo de mobilidade urbana,
inexistirdo recursos publicos para arcar com tamanhas despesas
de sa&uacu te;de e reabilitacao dos idosos que se acidentam em
nossas cidades. Segundo, porque é lamentavel que ndo se honrem
compromissos de campanha politica para com as pessoas com
deficiéncia, nada obstante sua representatividade superior a 23%
da populagéo brasileira, de acordo com dados do IBGE, milhdes
de cidadaos contribuintes violentamente excluidos do direito de ir
e vir, como os demais sem deficiéncia.

As conversas, promessas, juras e toda sorte de vagos compro-
missos assumidos pela maioria dos politicos em campanha eleitoral
se perdem no momento em que tomam posse do mandato. Passam
até a nos evitar e desmerecer, como se fdssemos inconvenientes
cobradores de algo inviavel do ponto de vista légico, porque per-
dem a capacidade de se sensibilizar com o que fuja a realidade
de seus pares, ainda que entre eles haja algum cidadao vestido
em roupagem corporal divergente dos demais. Sem perceber,
passam a agir como maquinas burocraticas, robés do mesmismo,
incapazes de se surpreender/sensibilizar com o estado depreci&a
acute;vel das vias publicas e os riscos que elas representam para
0s municipes com mobilidade reduzida, caso ousem nelas transitar.

E fundamental destacar que a Convencdo dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da qual o Brasil é signatario define as
pessoas com deficiéncia como “[...] aquelas que tém impedimentos
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
os quais, em interagcao com diversas barreiras, podem obstruir sua

participagao plena e efetiva na sociedade em igualdades de con-
dicdes com as demais pessoas [...]”. Nesse pon to, considerando
as precarissimas condigdes de manutengao e cuidado com nossas
calgadas, vias, logradouros em geral, pode-se concluir que a defi-
ciéncia ndo esté nas pessoas com algum impedimento de ordem
fisica, sensorial ou intelectual, mas na improbidade e incoeréncia
administrativa de quem de competéncia para com nossas cidades.

Ademais, a acessibilidade tornou-se o ditame principal nas rela-
¢des da sociedade para com os seus integrantes com deficiéncia,
abrangendo um amplo conjunto de aspectos, como emprego,
saude, educacéo, reabilitacdo etc., e também o espago urbano
e edificado, que deve receber a pessoa com deficiéncia livre de
barreiras arquitetonicas e urbanas. Nesse sentido, a acessibilidade
tem como meta garantir a possibilidade do acesso, da aproxima-
¢ao, da socializagao e da utilizagao de qualquer ambiente. Indica
a condicao favoravel de um determinado pedestre, cadeirante ou
qualquer pessoa com mobilidade reduzida, dentro de suas capaci-
dades individuais de se movimentar, locomover e atingir o destino
planejado, porém é decorrente da oferta do ambiente.

A mobilidade e a acessibilidade urbanas sao atributos das cida-
des e representam duas das mais importantes vantagens compara-
tivas propiciadas pelo espago urbano, em face de suas alternativas
em termos de localizagéo de atividades e servigos. De acordo com o
Ministério das Cidades, a mobilidade do pedestre pode ser afetada
por varios fatores, como o transito, os obstaculos arquiteténicos,
sua renda, sua idade, seu sexo, sua capacidade de compreender
mensagens, sua condigao fisica e sua capacidade para utilizar os
transportes. Sendo assim, torna-se primordial tratar os desloca-
mentos a p& eacute; ndo apenas como exercicio de direitos, mas
a partir do conceito de mobilidade, acrescido da preocupagao com
a sustentabilidade.

Por fim, cabe enfatizar que a mobilidade urbana é considerada
sustentavel quando promove o acesso universal das pessoas a
cidade e as oportunidades por ela oferecidas, contribuindo para
o desenvolvimento socioeconémico, utilizando racionalmente a
infraestrutura viaria e sem agredir o meio ambiente.
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