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RESUMO Este artigo analisa criticamente a implementacdo do direito a vida independente
e inclusao na comunidade de pessoas com deficiéncia no Brasil, sob a égide do Artigo
19 da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) e do Comentario
Geral No. 5 da ONU. Embora o pais possua um arcabougo legal avancado, o estudo revela
uma significativa lacuna entre o ideal normativo e a realidade das politicas de moradia.
Os modelos vigentes, pautados pela oferta limitada e padronizada de "vagas", falham em
promover a autonomia, a liberdade de escolha e o controle individual sobre a prépria
vida, perpetuando, em muitos casos, a légica da institucionalizacdo e violando principios
fundamentais dos direitos humanos. A metodologia, que incluiu pesquisa documental,
bibliografica e observacio empirica de um modelo alternativo, demonstra a insuficiéncia
numérica e ainadequacdo qualitativa das ofertas atuais. A recente aprovacao da Lei 15.069,
que institui a Politica Nacional do Cuidado, representa uma nova oportunidade para o
redirecionamento dessas politicas. O artigo propde que a efetivagio da vida indepen-
dente demanda uma profunda mudanca de paradigma, priorizando modelos de moradia
personalizados e integrados a comunidade - caracterizados por localizacdo urbana, aten-
dimento terapéutico fora da casa, nos equipamentos de satide e rotinas controladas pelos
moradores - superando desafios culturais, de financiamento e infraestrutura. Conclui-se
que a transicdo para abordagens centradas na pessoa é imperativa para garantir a plena
cidadania e autodeterminacio das pessoas com deficiéncia no Brasil.
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ABSTRACT This article critically analyzes the implementation of the right to independent
living and community inclusion for persons with disabilities (PwD) in Brazil, guided
by Article 19 of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD) and
UN General Comment No. 5. Despite the country's advanced legal framework, the
study reveals a significant gap between normative ideals and the reality of housing
policies. Current models, based on a limited and standardized "vacancy" supply, fail
to promote autonomy, freedom of choice, and individual control over one's life, often
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perpetuating institutionalization and violating fundamental human rights principles.
The methodology, encompassing documentary, bibliographic research, and empirical
observation of an alternative model, demonstrates the numerical insufficiency
and qualitative inadequacy of current offerings. The recent approval of Law 15.069,
establishing the National Care Policy, presents a crucial opportunity to redirect these
policies. The article proposes that achieving independent living demands a profound
paradigm shift, prioritizing personalized and community-integrated housing models -
characterized by urban location, therapeutic care outside the home, in health facilities,
and resident-controlled routines - overcoming cultural, financial, and infrastructural
challenges. It concludes that transitioning to person-centered approaches is imperative
to ensure the full citizenship and self-determination of PwD in Brazil.

KEYWORDS Persons with Disabilities, Independent Living, Deinstitutionalization.

INTRODUCAO

A Declaracido Universal dos Direitos Humanos (DUDH), aprovada pela Assembleia
Geral das Nacoes Unidas em 1948, estabelece os valores e principios que devem
orientar as escolhas politicas para o desenvolvimento econdmico, social, ambiental
ecultural dos paises. Trata-se de um instrumento importante que surge, em parte, de
uma resposta coletiva contra a injustica, passando a oferecer parametros tangiveis
para os casos de violacoes aos artigos aprovados na DUDH. Consequentemente, as
leis internacionais, tratados e acordos que foram elaborados, debatidos e aprovados,
nasceram, em boa parte, da necessidade de definir e delimitar as formas de discrimi-
nacao existentes contra segmentos especificos da sociedade. Em 1965, foi aprovada
a Convencédo da Eliminacao de todas as formas de Discriminacao Racial (CERD), em
1979, a Convencao da Eliminacao de todas as formas de Discriminacdo Contra Mulhe-
res (CEDAW), em 1989, a Convencao dos Direitos das Criangas (CRC) e, em 2006, a
Convencao Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CRPDY). O desen-
volvimento destes tratados teméaticos considerou a personificacdo e a pluralizacao
dos direitos humanos (DEGENER, 2016), e sdo necessarios para o aprofundamento
das problematicas especificas.

No que diz respeito a Convencao Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(CDPD), definiu-se um novo contorno para o conceito de deficiéncia, bem como a rela-
cdo com o ambiente e as barreiras que impedem ou podem obstruir a participacdo
plena e efetiva na sociedade em igualdades de condicdes com as demais pessoas. A
deficiéncia de uma pessoa pode se tornar menos limitante ou até deixar de existir
quando tornamos acessiveis todas as formas de interacoes sociais possiveis. Nesse
sentido, amplia-se o espaco do modelo social da deficiéncia, o qual desloca o foco nas
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limitagdes e impedimentos individuais para aremocido ou minimizacdo de barreiras
ambientais.

Os principais direitos garantidos na CDPD dizem respeito a educacio inclusiva,
ao direito ao trabalho e a igualdade de oportunidades; a acessibilidade em espacos
publicos e privados; a satide sem discriminacao; a capacidade de tomar deciséo e de
ser apoiado juridicamente para uma vida independente e com mais participacao na
comunidade. O artigo 19 afirma que os Estados Partes reconhecem o igual direito de
todas as pessoas com deficiéncia de viver na comunidade, com a mesma liberdade
de escolha que as demais pessoas, e tomardo medidas efetivas e apropriadas para
facilitar as pessoas com deficiéncia o pleno gozo desse direito e sua efetiva inclusédo
e participa¢do na comunidade.

Quando a sociedade falha no que tange ao acesso a deteccdo precoce, diagnds-
tico ou tratamentos para pessoas com deficiéncia; ou quanto a inclusio em escolas
comuns para que, desde a infancia, todos possam aprender a conviver com a plura-
lidade; e, ainda, quando falha na oferta de adaptacdes arquitetonicas, urbanisticas e
de comunicacdo para garantir acessibilidade para todos, estara cerceando o direito
das pessoas com deficiéncia a uma vida plena, com maior autonomia e ao exercicio
do direito a uma vida independente e incluida na comunidade. O artigo 19 pode ser
considerado, portanto, a “sintese” do modelo social de inclusdo das pessoas com defi-
ciéncia, durante todo seu ciclo de vida, pois pressupOe a implementacao de politicas
publicas e mudancas na sociedade contempladas nos artigos da CDPD.

Este artigo propoe uma reflexao sobre os direitos das pessoas com deficiéncia,
tomando como referéncia o artigo 19 da CDPD a partir dos esclarecimentos e orien-
tacOes vinculadas ao Comentario Geral No. 5, elaborado pelo Comité dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia da Organizacao das Nacoes Unidas. Um dos eixos cen-
trais das diretrizes da ONU para uma vida independente é a desinstitucionalizacao,
porque viver de forma separada e segregada é uma acdo discriminatéria que fere o
principio segundo o qual “todos os seres humanos nascem iguais em dignidade e em
direitos e todas as vidas tém o mesmo valor™. Para analisar, em parte, a desinstitucio-
nalizacdo, sera feita uma exposicao das atuais politicas ptiblicas sobre moradias para
as pessoas com deficiéncia a fim de contribuir com o debate sobre possiveis caminhos
para o exercicio dos direitos a vida independente e a inclusdo na comunidade.

Na primeira secdo sera apresentado um referencial tedrico com base nos fun-
damentos conceituais do modelo de direitos humanos e do artigo 19 da CDPD, com
as orientagdes propostas nos Comentarios Gerais No. 5. Na segunda secdo, farei um
breve historico sobre o movimento de vida independente da sociedade civil, especial-
mente dos Estados Unidos e da Europa, que influenciou o movimento de vida inde-
pendente no Brasil do comeco dos anos 90, apresentando o que se convencionou deno-
minar “os pilares da vida independente”. Nesse contexto, e tendo como referéncia os
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fundamentos tedricos para que pessoas com deficiéncia tenham direito a vida inde-
pendente, na terceira se¢io, serd apresentada a situacdo atual da oferta de politicas
publicas de residéncias e moradias para atender as diretrizes de desinstitucionali-
zacdo no Brasil. Por fim, a secdo de conclusdes trara comentarios e sugestoes para
debates, novas pesquisas e reflexdes sobre a necessidade de possiveis ajustes ounova
regulamentacio para contribuir com a garantia dos direitos.

Metodologia

Trata-se de pesquisa qualitativa, documental e bibliografica sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia sob o enfoque dos direitos humanos, tomando como eixo
central as diretrizes para a desinstitucionalizacdo e as politicas publicas sobre
moradias para pessoas com deficiéncia e/ou transtornos mentais. Embora haja pouca
literatura nacional sobre o tema, um levantamento bibliografico realizado em 2017
por um grupo de biblioteconomistas na base de dados do WorldCat (catalogo online),
gerido pelo consércio Online Computer Library Center (OCLC) - que retine os acer-
vos bibliograficos de mais de 70.000 bibliotecas distribuidas no mundo - encontrou
apenas 23 resultados ao combinar os termos “independent living+adults+intellectual
disability” em palavras-chave (POPPE, 2021). Mais recentemente, a pesquisa docu-
mental foi baseada em normas constitucionais e legais, em documentos oficiais da
Organizacao das Nacoes Unidas sobre o artigo 19 da CDPD e em livros e artigos cienti-
ficos sobre vida adulta independente e moradias para pessoas com deficiéncia. Foram
levantados, também, dados estatisticos do Censo de 2010 e de 2022 sobre a populacio
com deficiéncia no Brasil, bem como dados do Censo do Sistema Unico de Assistén-
cia Social (SUAS) de 2018 para dimensionar a oferta de moradias para pessoas com
deficiéncia em relacao a potencial demanda da populacao nessa condicdo. Embora
nao seja o tema central deste artigo, a visdo quantitativa sobre as opcdes de moradias
existentes no Brasil para que pessoas com deficiéncia possam exercer o direito de
escolher seu local de residéncia, onde e com quem morar, em igualdade de oportuni-
dades com as demais pessoas, oferece pistas concretas sobre os desafios que o Brasil
ainda enfrenta.

Além da pesquisa documental e bibliografica, sdo levantadas observacoes sobre
aimplementacio de um modelo alternativo de moradia para a vida independente em
curso desde 2021 na cidade do Rio de Janeiro, também contribuem para que - sobre
bases empiricas - analises comparativas de resultados e processos sejam trazidas e
levantadas para o debate e reflexio.
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1. Direitos Humanos e a Convencio Internacional dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CRPD)

A primeira referéncia juridica que orienta as acdes de inclusao social das pessoas
com deficiéncia é a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (DUDH), aprovada
pela Assembleia Geral das Nagoes Unidas em 1948, que estabelece em seu artigo1que
"todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e em direitos. Dotados
de razdo e de consciéncia, devem agir uns para com os outros em espirito de frater-
nidade" e, no seu artigo 3, que "todo individuo tem direito a vida, a liberdade e a segu-
ranca pessoal.”

A Convencdao Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, de 2006, foi
ratificada pelo Brasil através do Decreto 6.949/09. A Convencio Nacional dos Direi-
tos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD) trouxe um novo contorno para o conceito de
deficiéncia que passou a ser definido, também, em relacdo ao ambiente e as barrei-
ras que impedem o acesso igual para todas as pessoas. Em seu Artigo 1 define: "pes-
soas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacido com diversas barreiras,
podem obstruir sua participacio plena e efetiva na sociedade em igualdades de con-
dicdes com as demais pessoas”.

O conceito de deficiéncia em relacao ao ambiente desloca a visao de que a deficién-
cia é um problema da pessoa que possui, em sua constituicio corporal, impedimentos
que dificultam sua convivéncia em sociedade para o contexto da propria organizacio
da sociedade, que devera oferecer, em igualdades de condicdes a todas as pessoas,
0 acesso a servicos, espacos publicos e a toda forma de inclusao social. Desloca-se
também a predominancia do modelo biomédico - que associa deficiéncia a doengacom
énfase na reabilitacdo da pessoa para que possa voltar a ser inserida na sociedade -
para o modelo social da deficiéncia (OLIVER, 2009). O modelo social aponta para a
perspectiva das situacoes em que as pessoas sdo excluidas e ndo para sua identidade,
caracteristicas individuais ou de grupos especificos (ASISROIG, 2016). Nesse sentido,
surge como uma reclamacio, uma aspiracdo ou um ideal a ser alcancado pela socie-
dade como um todo (PALACIOS, 2008).

Os artigos da CDPD que seguem ao primeiro se desdobram indicando a necessi-
dade de mudancas em todas as areas que afetam a inclusio das pessoas com deficién-
cia na sociedade. Os primeiros artigos (1° a 4°) delineiam o propdsito, as definicoes
operacionais e os principios gerais da Convencao. Neste bloco, destacam-se a centra-
lidade da dignidade da pessoa humana, o respeito pela autonomia individual, a igual-
dade e a ndo discriminacido, bem como a plena e efetiva participacio na sociedade.
Nos artigos subsequentes (5° a30°), a Convencao explicita os direitos das pessoas com
deficiéncia, que abrangem diversas dimensoes da vida social, politica, econémica e
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cultural. Entre eles, destacam-se o direito a igualdade perante a lei (Art. 5°), a educa-
¢do inclusiva (Art. 24°), ao trabalho e emprego (Art. 27°), a satide (Art. 25°), a acessi-
bilidade (Art. 9%, e a participacdo na vida publica e politica (Art. 29°). A capacidade
juridica (Art. 12°) vincula-se estreitamente com a vida independente e inclusao na
comunidade (Art. 19°) no sentido em que remove a crenga de que pessoas com defi-
ciéncia sejam incapazes de tomar decisdes sobre suas vidas, incluindo onde e com
quem morar, por exemplo.

Oartigo12 propoe aregramais inovadora e desafiadora da CDPD, ao afirmar que,
devidamente apoiadas, as pessoas com deficiéncia sdo capazes e nao precisam ser
interditadas, especialmente em relacdo aquelas com determinados impedimentos,
como os de natureza intelectual e, em alguns casos, mental ou psicossocial (FIGUEI-
REDO, 2021). Além destes, ha artigos voltados a protecdo de grupos especificos, como
mulheres (Art. 6°) e criancas com deficiéncia (Art. 7°), reconhecendo as multiplas
formas de discriminacio que podem incidir sobre essas populacdes com intersec-
cionalidade. Os artigos finais (31° a 50°) tratam da aplicacdo pratica da Convencéo,
incluindo mecanismos de coleta de dados, cooperacao internacional e disposi¢oes ins-
titucionais para o monitoramento de sua implementacio pelos Estados signatarios.

0O modelo social da deficiéncia requer mudancas profundas na organizacio da
sociedade que nao sio facilmente aceitas, seja pela influéncia do modelo biomédico
nas dinamicas familiares que anseiam pela reabilitacdo ou cura, seja pelo argumento
dotamanho das mudancas exigidas e suareal exequibilidade. Asis Roig (2016) associa
os argumentos criticos sobre o modelo biomédico - interpretados, subjetivamente,
pelas familias - com o medo de que seus filhos estando expostos a sociedade, esta-
riam menos protegidos. Com relacdo ao argumento quase paralisante a respeito
das dificuldades, sobretudo orcamentarias, para se implementar o modelo social da
deficiéncia, POPPE (2021) lanca luz sobre a importancia de que acordos e convengoes
internacionais, bem como as leis internas dos paises, sejam regulamentados com base
em estudos de viabilidade e acoes de planejamento de curto, médio e longo prazo. Nao
bastater apenas direitos, é preciso também planejamento para executa-los. Por exem-
plo, a politica de desinstitucionalizacdo das pessoas que eram tratadas em regime
fechado nos manicémios, abrigos e asilos, exige mudancas prediais, mas, em especial,
na formacao dos profissionais que passam a desenvolver novos métodos e teorias
para apoiar a inclusdo das pessoas com deficiéncia na comunidade priorizando sua
autonomia. O impacto é amplo e profundo, gerando reacdes naturais decorrentes
do contraste entre ‘continuar fazendo o que sempre foi feito’ e planejar novas acoes
baseadas nas novas diretrizes.
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O Comentario Geral No. 5

Os "comentarios gerais" elaborados pelo Comité sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia da Organizacao das Nacoes Unidas (ONU) — érgiao responsavel por moni-
torar a implementacao da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) — tém uma funcao interpretativa e orientadora fundamental. Eles esclarecem
o significado, o alcance e a aplicacio pratica dos artigos da Convencio, fornecendo
interpretacoes oficiais que ajudam os Estados Partes, tribunais, organizacoes da
sociedade civil e outras partes interessadas a compreender e aplicar corretamente
os direitos previstos na CDPD.

O Comentario Geral No 5, publicado pela primeira vez em 20143 e atualizado em
20174, tem por objetivo esclarecer o que significa, na pratica, o direito das pessoas com
deficiéncia de viver de forma independente e serem incluidas na comunidade, com
liberdade de escolha e acesso a servicos de apoio adequados. Entre as orientacoes e
conceitos sobre a vida independente esclarecidos para embasar as novas politicas,
destacamos trés principais: 1) as orientacoes de cunho mais geral com a recomenda-
cdo de que as pessoas com deficiéncia devem exercitar a liberdade de escolha e con-
trole das decisdes que afetam sua prépria vida com o mesmo nivel de independéncia
einterdependéncia dentro dasociedade sobre abase de direitos iguais; e, que tenham
acesso a todos os servicos convencionais oferecidos para a comunidade e todas as
facilidades para exercerem o direito de viver de forma independente e estarem ple-
namente incluidos na sociedade, o que inclui: os direitos para frequentar uma escola
regular, usar o servigo geral de transporte, e ter acesso ao mercado de trabalho de
acordo com suas aspiracoes e qualificacdes profissionais; 2) aquelas associadas aos
apoios para a promocio da autonomia, onde a Tomada de Decisdo Apoiada (TDA)
reforca o conceito de que a capacidade juridica reconhece a pessoa "legal” perante a
lei para exercer seus direitos; e para os apoios que devem ser dirigidos a informacao
e aconselhamento, apoio pessoal e entre os pares, protecao de direitos e interesses,
acomodacao e moradias, treinamento para a vida independente, transporte, comu-
nicacdo e assisténcia pessoal; e, 3) as orientacOes para a desinstitucionalizacido como
um dos pilares.

Dentre estas encontram-se a garantia de que as pessoas com deficiéncia tenham
a oportunidade de escolher o lugar que querem morar, onde e com quem querem
morar, em condicOes iguais que outras pessoas, e que nao sejam obrigadas a viver
em qualquer organizacgdo especifica de moradia, bem como poder escolher os tipos
de apoio que julgar prioritario obter e que elas proprias tenham controle das deci-
soes do dia a dia (tdo simples como horario da refeicio e escolhas de alimentos) ou
das condicdes que afetam seu bem estar, como rotinas rigidas e abordagem capaci-
tista com énfase na assisténcia e ndo na promocao de autonomia; e, por fim, destaca a
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importancia de que a desinstitucionalizacdo efetiva exige uma abordagem sistémica
onde a transformacao das instituicdes é apenas um dos elementos de mudanca entre
outros necessarios nas areas da satde, reabilitacio, servicos de apoio, educacio,
emprego e, sobretudo, na percepc¢io da sociedade sobre o que é deficiéncia. O Comen-
tario Geral No. 5 exorta os Estados a elaborarem planos de desinstitucionalizacao
vislumbrando a maior oferta de servicos disponiveis na comunidade, realocando os
recursos das instituicoes para substituir esses modelos por novas abordagens que
protejam os direitos das pessoas com deficiéncia paraviver de forma independente e
incluida na comunidade. A institucionalizacdo é, portanto, considerada uma pratica
discriminatoria (artigo 5 da CDPD) que sup0Oe a negacdo da capacidade juridica das
pessoas com deficiéncia (artigo 12 da CDPD).

Em sintese, o direito a vida independente e inclusido na comunidade reflete
integralmente os principios do modelo de direitos humanos porque pressupoe que
todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e direitos, ndo havendo
qualquer condicdo social, categoria de identidade, pais de origem ou qualquer outro
status, que obstaculiza seus direitos, como afirma Degener (2016). A abordagem dos
direitos humanos nédo pressupoe a auséncia de impedimentos ou deficiéncia, sendo
muito mais ampla porque é para todos. Nesse caso, a lei contra a discriminacio pode
ser vista apenas como uma solucio parcial para o problema porque, mesmo em uma
sociedade sem barreiras e outras formas de discriminacao, todos os seres humanos
precisam de abrigo, educacao, satde, protecdo e emprego. Embora um dos principais
obstaculos enfrentados pelas pessoas com deficiéncia seja a pobreza, nio é suficiente
focar apenas narenda. Embora muitas pessoas com deficiéncia estejam desemprega-
das, é falho enfatizar apenas no emprego. No campo da deficiéncia, todos os aspec-
tos da exclusio devem ser considerados, sendo imprescindivel o pensamento sisté-
mico, capaz de desenvolver modelos mais integrados e articulados entre os diversos
setores.

2. A Contribuiciao do Movimento de Vida
Independente da Sociedade Civil

O movimento de vida independentes teve origem nos Estados Unidos no final da
década de 1960, impulsionado por ativistas com deficiéncia que se reuniram em
acampamentos de verio voltados para a militincia (conhecidos como “crip camps”).
Esses encontros proporcionaram um espaco para compartilhar experiéncias e frus-
tragcoes comuns relacionadas a exclusio sistematica das pessoas com deficiéncia na
sociedade. Em 1972, foi criado o primeiro Centro para Vida Independente (Center for
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Independent Living - CIL) na Universidade da Califérnia, em Berkeley, marcando o
inicio formal do movimento.

Inspirado por essa iniciativa, Adolf Ratzka, um ativista alemao com deficiéncia,
fundou a Cooperativa de Vida Independente de Estocolmo (STIL) nos anos 1980, ap4s
estudar em Berkeley. No Reino Unido, John Evans e outros residentes da instituicao
Le Court deram inicio ao Projeto 81°, com o objetivo de conquistar autonomia por
meio da assisténcia pessoal financiada por orcamentos individuais. Em 1989, ativistas
de diversas partes da Europa reuniram-se em Estrasburgo para formar uma rede
continental, dando origem ao Movimento Europeu para a Vida Independente (ENIL
- European Network on Independent Living)’. No ano seguinte, a rede adotou sete
principios fundamentais da vida independente, consolidando sua base filosé6fica e
politica.

A filosofia da vida independente propoe que pessoas com deficiéncia devem ter o
direito ao controle sobre suas préoprias vidas, com igualdade de oportunidades, auto-
determinacao e acesso aos mesmos espacos e escolhas que as pessoas sem deficiéncia.
Conforme afirma Ratzka (1996), trata-se de rejeitar a visdo da deficiéncia como uma
tragédia que acontece na vida para a promocao de uma identidade positiva, baseada
naigualdade, na autonomia, na inclusio e na participacdo plena na comunidade.

Os Doze Pilares da Vida Independente

Inicialmente, os Centros para Vida Independente identificaram sete necessidades
béasicas: informacao, apoio entre pares, moradia, equipamentos, assisténcia pessoal,
transporte e acessibilidade. Visando a concretizacdo do direito assegurado no artigo
19 da CDPD, foi concebido o modelo dos “12 pilares da cidadania plena”, referido no
Independent Living Manual (ENIL; CIL; RUSIHAK, 2015). Segundo esse modelo, uma
vida efetivamente independente, no caso de pessoas com deficiéncia, exige um con-
junto de acdes articuladas e relacionadas entre si. Os 12 pilares mencionados sdo os
seguintes: i) informacéo apropriada e acessivel; ii) renda adequada; iii) cuidados de
saude e assisténcia social apropriados e acessiveis; iv) sistema de transporte plena-
mente acessivel; v) acesso irrestrito ao meio ambiente; vi) equipamentos técnicos e
tecnologias assistivas adequadas; vii) moradias acessiveis e adaptadas; viii) assistén-
cia pessoal em quantidade e qualidade adequadas; ix) educacio e formacao inclusi-
vas; x) igualdade de oportunidades de emprego; xi) advocacia independente e auto-
defensoria; e xii) apoio por meio de aconselhamento entre pares.

A ausénciade qualquer desses pilares compromete a plena inclusio e participacdo
das pessoas com deficiéncia na comunidade, sugerindo que nao adianta haver oferta
de moradias para a vida independente se as pessoas nao conseguem, por exemplo, se
deslocar pela cidade de forma independente, livre e acessivel. Da mesma forma, ndo
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adianta que governos apoiem politicas de educacdo inclusiva se, ao término da fase
escolar, ndo houver oportunidades de inclusao no mercado de trabalho. A interconec-
tividade entre os “pilares da vidaindependente” constituiabase para aformulacio de
politicas publicas com base nos direitos humanos e no modelo social da deficiéncia,
constituindo-se, dessa forma, numa acao complexa, mas de compreensao necessaria.

E crucial diferenciar as acdes de protecio e assisténcia daquelas que promovem
a autonomia, emancipacio civil e vida independente das pessoas com deficiéncia.
Ambas as abordagens sdo necessarias e complementares para atender as diversas
realidades dessa populacdo e suas familias. Contudo, a regulamentacio, os investi-
mentos e o desenvolvimento de novas politicas ptblicas serdo mais eficazes se essa
distincao conceitual for explicitamente considerada nas analises.

3. As politicas de moradias para pessoas com deficiéncia no Brasil
no contexto dos direitos humanos e da vida independente

Uma leitura cuidadosa sobre os conceitos e as orientacoes da ONU descritos, bem
como das notas técnicas e documentos de posicionamento politico elaborados pelas
organizacOes da sociedade civil, especialmente da Europa e Estados Unidos, permite
compreender os desafios dos jovens com algum tipo de deficiéncia no Brasil que dese-
jam ter uma perspectiva de vida adulta independente. Embora o marco legal sobre
os direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil ndo deixe nada a desejar a qualquer
pais moderno e avanc¢ado, numericamente a oferta de opcoes concretas de moradias
parajovens e adultos com deficiéncia ainda é insuficiente.

Segundo FIETZ (2023), os dados do observatério Viver sem Limites® de 2010 indi-
cavam que, naquela época, havia no Brasil, cerca de 205 residéncias inclusivas (RI)
cofinanciadas e 108 inauguradas, com a adesao de 155 municipios e seis governos
estaduais. Levando em conta que cada RI pode acolher no maximo 10 residentes, o
cenario, daquela época, era de que havia 3.130 vagas em todo o Brasil, ou seja, uma
quantidade insuficiente para acolher a populacdo com deficiéncia entre 20 e 60 anos
de idade que, segundo os dados atuais do Censo do IBGE de 2022, sdo 6,7 milhdes. O
dado mais atualizado encontrado sobre a oferta de RI refere-se ao Censo do Sistema
Unico de Assisténcia Social (SUAS), de 2018, a partir de registros sobre as vagas nas
diferentes unidades de acolhimento de alta complexidade. No total das 5.797 unidades
de acolhimento oferecidas, apenas 1354 (23%) sdo RI com até 10 residentes por unidade,
recomendado pela nova politica pablica. Ainda existem 254 unidades que oferecem
mais de 80 vagas por unidade e 143 com mais de 100 vagas (POPPE, 2023), um flagrante
de violacdo dos direitos humanos.

Em 2023, 0 governo lancou o Novo Viver Sem Limite® através do Decreto 11.793
com 4 eixos tematicos e 95 acOes distribuidas entre 27 Ministérios com investimento
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previsto de R$6,5 bilhdes. Encontramos apenas no eixo 4 - garantia de direitos - uma
Unica acdo prevista para “centros dia e similares, residéncias inclusivas e familias
acolhedoras”, sem detalhamento ou outras acOes atreladas a este objetivo.

Além de serem numericamente insuficientes e ainda convivermos com o legado
das antigas instituicdes de internamento de pessoas com deficiéncia intelectual e
mental, novas politicas vém sendo implementadas pelas areas de Assisténcia Social
e da Satude. De acordo com a portaria 3.090 de 2011, alinhado ao processo de desinsti-
tucionalizacdo, o Ministério da Satde criou o Servico Residencial Terapéutico (SRT)
- ou Residéncia Terapéutica ou simplesmente "moradia" - que sdo casas localizadas
em espacos urbanos, constituidas pararesponder as necessidades de moradia de pes-
soas com transtornos mentais graves, institucionalizadas ou ndo. O nimero de usué-
rios pode variar desde 1 individuo até um pequeno grupo de, no maximo, 8 pessoas,
que deverao contar sempre com suporte profissional sensivel e atento as demandas
enecessidades de cada um. Os usuarios das RTs estdo vinculados a uma estruturade
suporte de carater interdisciplinar, seja o Centro de Atencao Psicossocial - CAPS de
referéncia, seja uma equipe da atencio basica, ou mesmo outros profissionais com
atendimento individualizado, e seu acompanhamento deve ser mantido, mesmo que
ele mude de endereco ou eventualmente seja hospitalizado.

Outro modelo utilizado pela politica do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) sao as Residéncias Inclusivas, unidades do Servico de Acolhimento Institu-
cional no ambito da Protecdo Social Especial de Alta Complexidade. A populacio
alvo sdo os jovens e adultos com deficiéncia em situagdo de dependéncia, que nio dis-
poem de condicdes de autossustentabilidade ou de retaguarda familiar, em sintonia
com a Tipificacao Nacional dos Servicos Socioassistenciais (BRASIL - MDS, 2014)™.
A residéncia inclusiva (RI) tem o propdsito de romper com a pratica do isolamento,
mudando a tendéncia dos antigos servicos de acolhimento para pessoas com defi-
ciéncia que eram oferecidos em areas afastadas ou que nao favoreciam o convivio
comunitario. Sdo residéncias adaptadas, com estrutura fisica adequada de vida em
coletividade, localizadas em areas residenciais na comunidade. Devem dispor de
equipe especializada e metodologia adequada para prestar atendimento personali-
zado e qualificado, proporcionando cuidado e atencio as necessidades individuais
e coletivas (BRASIL - MDS, 2014). Cada residéncia inclusiva atende de 8 a 10 pessoas
com deficiéncia.

Os modelos atuais de cuidados residenciais para pessoas com deficiéncia sdo
coletivos, exclusivos e prioritariamente regidos por uma oferta limitada de vagas.
Isso resulta em cuidados e apoios padronizados, que desconsideram as necessida-
des individuais e até mesmo a vontade da prépria pessoa. Tal abordagem viola uma
diretriz fundamental do Comentario Geral No. 5, que preconiza a liberdade de esco-
lha e o controle das pessoas com deficiéncia sobre suas proprias vidas. A politica de
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Residéncias Inclusivas ilustra essa questdo: a escassez de vagas frequentemente leva
ajudicializacdo, privando a pessoa da liberdade de escolher seu local de residéncia,
rotina e forma de cuidado.

Com arecente aprovacao da Lei 15.069, que institui a Politica Nacional do Cuidado
(em dezembro de 2024), surge uma nova oportunidade para que o Brasil avance no
debate sobre modelos de residéncias que cumpram as diretrizes de desinstituciona-
lizacdo. A lei, ao definir como principio o respeito a dignidade e aos direitos humanos
de quem recebe e de quem cuida, e ao estabelecer a atuacao integrada entre politicas
publicas, coloca as pessoas com deficiéncia como publico prioritario (Artigo 8° item
III). Espera-se que, com a conclusio e aprovacao do Plano Nacional de Cuidado, a 6tica
domodelo de cuidado impulsione as politicas pablicas a explorarem modelos alterna-
tivos como o de moradias para a vida independente, que se alinham diretamente com
a desinstitucionalizacdo. O conceito fundador dessas moradias evoca o lema central
da CDPD, "Nada sobre nés sem nés", enfatizando que nenhuma estratégia de bem-es-
tar ou insercao deve ser proposta sem a efetiva participacao dos interessados.

Isso inverte a 16gica atual, priorizando a analise da demanda e das necessidades
de apoio e cuidado antes de alocar as pessoas nas vagas porventura existentes, o que
representaa principal diferenca metodolégica em relacdo as politicas de residéncias
inclusivas vigentes. As caracteristicas desse modelo de moradia paraavidaindepen-
dente sdo: (i) estruturas arquitetonicas e urbanisticas localizadas em bairros urba-
nos com acesso a transporte puiblico, comércio e, sempre que possivel, com vizinhos
sem deficiéncia; (ii) o local deve ser reconhecido, pelo morador e pela equipe de apoio,
apenas como a casa da pessoa, de maneira que as necessidades terapéuticas sejam
atendidas de forma integrada e articulada com os servigos de satide apropriados para
cada caso; (iii) cada morador deve organizar sua rotina a partir de suas escolhas e
de suas habilidades e ndo em funcdo de regras de coletividade decididas por outros
(POPPE, 2024 no prelo).

Arelevancia de tais modelos é corroborada por estudos como o do Departamento
de Satude da Inglaterra (2001). Essa pesquisa, ao comparar diferentes formatos de
moradia para pessoas com deficiéncia, concluiu que as moradias independentes ou
mistas (com pessoas com e sem deficiéncia) favorecem escolhas pessoais, integracao
comunitaria, criacdo de vinculos sociais e contam com equipes de apoio mais expe-
rientes em promover autonomia. Em contraste, as residéncias assistidas ou terapéu-
ticas oferecem rotinas mais organizadas, melhor acompanhamento de satide e maior
seguranca, e uma menor exposicio a riscos. Nao existe “tamanho tinico paratodos” e
por isso, é de suma importancia a realizacdo de andlise prévia sobre os tipos e inten-
sidades de apoio que a pessoa ird precisar. A vida independente, embora possa pres-
supor maior exposicao social, garante autonomia e o desenvolvimento da capacidade

REVISTA DA DEFENSORIA PUBLICA DO ESTADO DE SAQ PAULO | Sao Paulo, v.7, n.1, p.205-222, jan./jun. 2025
0 DIREITO A VIDA INDEPENDENTE E INCLUSAO NA COMUNIDADE DE PESSOAS COM DEFICIENCIA




de fazer escolhas, indo diretamente ao encontro das diretrizes de desinstitucionali-
zacdo ao promover a autodeterminacao e a inclusio efetiva.

CONCLUSOES

O presente artigo se propds a refletir sobre o direito a vida independente e a inclu-
sdo na comunidade de pessoas com deficiéncia no Brasil, tomando como referéncia
o Artigo 19 da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) e as
diretrizes do Comentario Geral No. 5 da Organizacio das Nacoes Unidas (ONU). A
analise detalhada da evolucao do modelo social da deficiéncia, do movimento de vida
independente e da situacao das politicas de moradia no pais revela um cenario de
avanc¢os normativos promissores, mas que ainda se confronta com desafios signifi-
cativos em sua implementacao pratica.

O texto demonstrou que o Brasil possuium arcabouco legal robusto, alinhado aos
mais elevados padrdes internacionais de direitos humanos, que consagra o direito a
vida independente das pessoas com deficiéncia. A CDPD, ratificada pelo pais, rede-
fine a deficiéncia sob a perspectiva do modelo social, deslocando o foco das limitacdes
individuais paraasbarreiras impostas pela sociedade. O Comentario Geral No. 5, por
sua vez, complementa essa visao, fornecendo orientacoes explicitas para a desinsti-
tucionalizacdo e a promocao da autonomia, liberdade de escolha e controle sobre a
propria vida, reforcando a ideia de que viver de forma separada e segregada é uma
pratica discriminatéria.

A discussio sobre o Movimento de Vida Independente e seus "Doze Pilares" evi-
denciou a complexidade e a interconexao das diversas dimensdes necessarias para a
plenaparticipacdo e inclusdo. Ficou claro que a efetividade de um pilar (como a mora-
dia) depende da existéncia e acessibilidade dos demais (transporte, renda, assisténcia
pessoal, etc.). A auséncia de qualquer um desses elementos compromete o exercicio
pleno do direito a vida independente.

Contudo, a analise critica das politicas de moradia para pessoas com deficiéncia
no Brasil revelou uma lacuna substancial entre o ideal preconizado pela CDPD e a
realidade vivenciada. Embora o pais conte com instrumentos como as Residéncias
Inclusivas (RI) e os Servicos Residenciais Terapéuticos (SRT), a oferta numérica é
comprovadamente insuficiente para a demanda populacional. Mais alarmante é a
persisténcia de instituicdes com capacidade para mais de 80 ou 100 usuarios, o que
constitui uma flagrante violacdo dos direitos humanos, perpetuando alégica da insti-
tucionalizacdo. Os modelos vigentes, predominantemente orientados pela “oferta de
vagas”, tendem a padronizar os cuidados e apoios, desconsiderando a autonomia e a
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liberdade de escolha do individuo, contrariando diretamente as diretrizes do Comen-
tario Geral No. 5 e o principio do "Nada sobre nés sem nés".

Apesar do robusto arcabouco legal e da clareza das diretrizes internacionais, a
implementacio efetiva dos modelos de moradia para a vida independente no Brasil
enfrenta desafios multifacetados. Os principais obstaculos residem na necessidade
de uma profunda mudanca de paradigma cultural e social, superando o modelo bio-
médico e o capacitismo que ainda permeiam a sociedade e as familias, e que podem
gerar resisténcia a autonomia. Ha também o complexo desafio de financiamento e
alocacio de recursos, que exige o redirecionamento de verbas que sdo, atualmente,
destinadas a modelos institucionalizados, para a criacio e sustentabilidade de siste-
mas de apoio personalizados e comunitarios.

Adicionalmente, a infraestrutura e acessibilidade universal representam bar-
reiras significativas, com caréncia de moradias adaptadas, transporte e urbanismo
inclusivos. A qualificacdo e formacio profissional sdo cruciais, pois ha uma escas-
sez de profissionais capacitados para atuar sob a 6tica da autonomia e da Tomada de
Decisido Apoiada. Por fim, aspectos legais e regulatorios ainda demandam detalha-
mento e aprimoramento para que possam garantir a efetividade da legislacdo, bem
como uma articulacdo intersetorial mais robusta entre as diversas politicas ptblicas
(satde, assisténcia social, educacio, trabalho), sio fundamentais para construir um
ecossistema de apoio coeso.

Superar esses desafios exige ndo apenas vontade politica, mas um esforco conti-
nuo de conscientizagdo e a participacdo ativa das pessoas com deficiéncia e suas fami-
lias, garantindo que as politicas de moradia se tornem um verdadeiro instrumento de
plena inclusao e autodeterminacao.
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NOTAS DE FIM

10

CRPD é a sigla em inglés de Convention on the Rights of Persons with Disabilities.
Passaremos a usar a sigla CDPD (Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficién-
cia) toda vez que estivermos tratando do tema no Brasil.

Artigo1-Declaracao Universal dos Direitos Humanos

United Nations General Assembly (2014) - Thematic study on the right of persons
with disabilities to live independently and be included in the community. Disponivel
em: https://docs.un.org/en/A/HRC/28/37. Acesso em: 14 abr. 2025.

United Nations Committee on the Rights of Persons with Disabilities - General com-
ment No. 5 (2017) on living independently and being included in the community. Dis-
ponivel em: https://docs.un.org/en/CRPD/C/GC/5. Acesso em: 14 abr. 2025.

Histéria do Movimento de Vida Independente - https://www.accessliving.org/
newsroom/blog/independent-living-history/ Acesso em: 8 abr 2025

O Projeto 81 foi um grupo de pessoas com deficiéncia, criado em 1979, que lutaram
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