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RESUMO

O direito a inclusdo da pessoa portadora de deficiéncia e a garantia de uma vida digna
perpassa pelo direito a alimentacdo adequada, haja vista, que propiciar e assegurar a
qualidade de vida das mesmas é desdobramento natural do principio da dignidade da
pessoa humana.

A alimentacdo adequada é indispensavel para proporcionar as pessoas portadoras de
deficiéncia a possibilidade de vida integral em sociedade, respeitando-se a autonomia e
a possibilidade de autodeterminar-se, sob pena de estarmos diante da criacdo de uma
barreira que crie situacfes de exclusao.

No presente trabalho pretende-se demonstrar que o direito a alimentacdo adequada é
direito fundamental da pessoa portadora de deficiéncia, necessario para efetivar e
possibilitar a inclusao social das mesmas.

Mesmo que ndo consagrado expressamente, buscaremos demonstrar que se desdobra
naturalmente de principios maiores como a dignidade da pessoa humana e da igualdade,
bem como, decorréncia natural do direito a vida plena.

Por outro lado, analisaremos dispositivos infraconstitucionais que, de certa forma,
possibilitam extrair do ordenamento juridico o direito a alimentacdo adequada da pessoa
portadora de deficiéncia.

Assim, pretendemos evidenciar que o direito a alimentacdo adequada é condicdo para
garantir a inclusdo social da pessoa portadora de deficiéncia, bem como, garantia do

direito a vida plena e da possibilidade de convivio pleno em sociedade.
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ABSTRACT

The right to the enclosure of the deficiency bearer person and the guarantee of a worthy
life passes for the right to the adequate food, have sight what provide and assure the
quality of life of the same is natural implication of the beginning of the dignity of the
human person.

The adequate food is indispensable for provide the deficiency bearers persons the
possibility of integral life in society, respecting itself the autonomy and the possibility
of itself determinate, under penalty of we be faced with the creation of a barrier that
creates situations of exclusion.

In the present work intends to show that the right to the adequate food is fundamental
right of the deficiency bearer person, necessary for employ and enable the social
enclosure of the same.

Even though not consecrated explicitly, we will seek to show that unfolds naturally of
bigger beginnings as the dignity of the human person and of the equality, like well as,
natural consequence of the right to the full life.

On the other hand, we will analyze devices under law that, of certain form, are going to
extract of the order legal the right to the adequate food of the deficiency bearer person.
Like this, we intend to show up that the right to the adequate food is condition for
guarantee to the social enclosure of the deficiency bearer person, as well like, guarantee

of the right to the full life and of the possibility of full closeness in society.

KEYWORDS
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INTRODUCAO

O meio ambiente é constituido de fatores fisicos, bioldgicos, psicolégicos e
sociais, 0s quais podem atuar de forma positiva ou negativa, sobre os seres humanos, 0s
quais se enquadram e sobrevivem ou néo se enquadram e morrem.

O processo de enquadramento podera, ser facilitado ou complicado pelos

proprios seres humanos, que por suas atitudes, interferem na vida de outros.
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A singela definicdo de doenca que paira na esteira da auséncia ou incomodo
grave da saude, moléstias, males e enfermidades, sdo manifestacbes as quais s&o
conhecidas como “sinais e sintomas”.

Mais claramente definida pela expressao:

“um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo consiste apenas na
auséncia de doenca ou enfermidade. Gozar do melhor estado de salde que se pode

atingir constitui um dos direitos fundamentais de todo o ser humano, sem distingdo de

raca, de religido, de credo politico, de condic&o econémica ou social”. !

O estudo a seguir tem o intuito de estabelecer quem sdo as pessoas portadoras de
fenilcetondria, bem como tracar parametros entre os portadores e a sindrome, bem como
tratar da enzima e de suas variagdes, em uma esfera bioldgica e apés tratar do papel do
estado na protecdo da pessoa portadora de deficiéncia organica.

Tracando um rol de legislacdes aptas a proteger os fenilcetonuricos, através dos

Direitos Fundamentais e seus principios.

1 FENILCETONURIA
1.1  Definicéo

1.1.1 Meédica

A definicdo do termo fenilcetonria, segundo a Revista Sentidos?, especializada

em assuntos que tratam de salde, é tida como sendo:

“Fenilcetontria: Sindrome hereditaria detectavel no teste do pezinho. E
caracterizada pela falta de uma enzima que impede o organismo de eliminar
fenilalanina, substancia presente em alimentos como leite, carne, ovos,
leguminosas e queijo. Em excesso, é toxica para o sangue, leva o individuo a
ter convulsdes e causa deficiéncia mental. E preciso seguir uma dieta
especial, que deve ser iniciada nos primeiros dias de vida, antes que a
sindrome afete o sistema nervoso. Ocorre em uma crianca a cada 14 mil.”

Os fenilcetondricos sdo pessoas que possuem deficiéncia em seu metabolismo,
sendo detectada através do teste do pezinho, efetuado em amostras de sangue, coletadas

apos setenta e duas horas de vida do bebé, e uma vez resultando positivo, deve ser

! Ney Lobato Rodrigues: Gravidez e Ingestdo de Fenilalanina uma abordagem bioquimica e seus reflexos
na protecdo da Infancia, I.T.E. Bauru, 2002.
OLIVEIRA, Claudete. O que é, doutor? Revista Sentidos, out./nov.2005, Sao Paulo: Aurea Editora, 2005, p. 46.
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iniciado tratamento, mediante alimentacdo pobre em fenilalanina, objetivando evitar
deficiéncia mental.

Assim, o fenilcetonurico deve seguir uma dieta balanceada para que possa ter
uma vida saudavel, o que por conseqliéncia resulta na pratica de atos e habitos
diferenciados daquelas pessoas que ndo tem a auséncia desta enzima, logo tém uma vida
regrada.

Trata-se de uma sindrome genética, que obriga o seu portador a seguir uma dieta
especial, com pouca quantidade de fenilalanina.

E ainda, por corresponder a deficiéncia ndo visivel é pouco conhecida, além do
que a sua incidéncia € bastante pequena: uma crianca a cada catorze mil, hoje existindo
aproximadamente 1% de criancas que sdo portadoras de fenilcetonuria, e que estdo sob
tratamento em instituicdes privadas e publicas, de forma adequada.

A fenilcetonGria é também conhecida como oligofrenia fenilpiravica®, e significa
segundo sintese do trabalho de Ney Lobato Rodrigues’, em suma, presenca de
compostos oriundos da degradacao da fenilalanina (aminoacido essencial as atividades
metabolicas regulares do organismo), que é encontrado na urina - o fenil-lactato, fenil-
piruvato e fenil-acetato, que sdo extremamente toxicos para o ser humano, logo, a
fenilcetondria € uma enfermidade que advém da ndo atuacdo do metabolismo da
fenilalanina e manifesta-se através de debilidade mental.

A expectativa de vida de criancas que possuem esta deficiéncia genética possui a
seguinte correspondéncia; cinqlienta por cento das criangas portadoras desta disfuncéo
morrem ao atingir a idade de 20 anos; trés quartos, por volta dos seus 30 anos e as

demais seguirdo sua vida com deficiéncia mental até a sua morte.
1.1.2 Legal

Da obra de Luiz Alberto David Araujo®, que se debruca nos estudos inerentes as

causas das pessoas portadoras de deficiéncia, verificamos que 0 aumento excessivo da

% A fenilcetondria (FCU, fenilalaninemia, oligofrenia fenilpirGvica) é um distarbio hereditario no qual a
enzima que processa 0 aminoacido fenilalanina estda ausente, acarretando em uma concentragdo
perigosamente alta de fenilalanina no sangue.

* RODRIGUES, Ney Lobato. Pessoa Portadora de Deficiéncia: o enquadramento constitucional dos
fenilcetondricos. A protecéo da pessoa portadora de deficiéncia: um instrumento de cidadania. Luiz
Alberto David Araujo (coord.). Bauru: EDITE, 2006, p. 45-6.

> ARAUJO, Luiz Alberto David. A protecdo constitucional das pessoas portadoras de deficiéncia. (Série
Legislacdo em Direitos Humanos, Pessoa Portadora de Deficiéncia). 32 ed., Brasilia: CORDE, 2003, v. 3,
p. 40.
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fenilalanina no corpo da crianca portadora desta deficiéncia metabdlica pode causar
debilidade mental irreversivel. Esta deficiéncia € detectada por meio do teste do pezinho,
aplicada ao recém-nascido; uma vez constada deficiéncia a crianca submete-se a uma
rigorosa dieta, no decorrer de toda a sua vida; dieta esta pobre em proteinas, sendo muito
dificil a sua elaboracdo, face a auséncia de indicacdo da quantidade de fenilalanina na

composicao dos produtos, fixada nas embalagens.

1.2 Enquadramento como deficiéncia?

A indagacao freqliente recai sobre o real enquadramento desta sindrome genética
ao conceito de pessoa portadora de deficiéncia, o qual pode ser explicitado, embasado na

obra de Ney Lobato Rodrigues®:

“Deficiéncia € a alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano e acarreta o comprometimento de algum ou alguns desses
segmentos ou de fungdo psicoldgica, fisioldgica ou anatdémica. Ocorre em
virtude de uma limitacao fisica ou mental que nem sempre atinge os limites
da incapacidade juridica. A grande maioria das pessoas portadoras de
deficiéncias esta apta a expressar sua vontade, a exercer seus direitos e 0s
quer exercer.”

Torna-se de certa maneira dificultosa a tarefa destinada a tentativa de enquadrar
esta sindrome genética ao conceito de deficiéncia, ja que assim como as pessoas
diabéticas, por exemplo, carece apenas seguir uma dieta rigorosa alimentar; para que
afastem os riscos.

Por outro angulo de andlise, se as pessoas que portam esta sindrome genética tém
dificuldades para levar uma vida normal, se ndo Ihes for disponibilizada alimentacéo e
tratamento adequados, entdo se pode afirmar que sdo portadores de deficiéncia, e, por
conseguinte tem o irrestrito direito a protecdo e salvaguarda estatal, a fim de que possam

praticar todos os atos de seu quotidiano.

2 FENILCETONURIA (Oligofrenia Fenilpiravica)

2.1 Dieta das Criancas Fenilcetonuricas

® Op. cit., p. 36.
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Verifica-se que, o diagndstico precoce e o tratamento da deficiéncia mental na
fenilcetondria , sdo elementos essenciais para se obter éxito contra esta patologia.

Os pacientes que iniciaram o tratamento com uma dieta pobre em fenilalanina
antes dos dois meses de idade apresentaram desenvolvimento neuro-psico-motor
proximo da normalidade. Os que iniciaram o tratamento entre oito meses e trés anos,
apresentaram melhora no comportamento duas semanas ap6s o inicio da dieta.

Em todos estes estudos ficou evidente uma melhora no comportamento dos
pacientes ja deficientes mentais, desaparecimento ou melhora do quadro convulsivo e
naqueles em que o tratamento foi instituido até trinta meses de idade foi demonstrado
aumento de ponto nas provas de inteligéncia ou de desenvolvimento durante a evolucao.

No Brasil, 0 médico e professor Benjamim José Schmidt et al.” da Escola
Paulista de Medicina, hoje UNIFESP, relataram os resultados benéficos do tratamento,
com uma dieta pobre em fenilalanina, iniciados no primeiro més de vida. Os autores
ressaltaram a importancia de medidas de prevencdo de deficiéncia mental em paises
subdesenvolvidos onde a incidéncia de deficiéncia mental € grande.

O mais importante deste estudo, € manter os niveis sanguineos de fenilalanina
em criangas fenilcetondricas, entre o limite minimo de 1 mg/dl e o maximo de 8 mg/dl,
obtidos com a dieta pobre em fenilalanina, sdo os ensinamentos de Herman Bickel et
al®

A orientacdo do tratamento dietético dos pacientes fenilcetonaricos foi
idealizado por nutricionistas e pediatras do APAE-SP.

Utilizou-se, devido a impossibilidade de calculo individual da quantidade diaria
de fenilalanina, segundo o peso e a idade, padronizando-se em 200 mg de fenilalanina
diérias para os pacientes menores de um ano de idade e 500 mg a partir desta idade.

Estas quantidades foram eventualmente modificadas de acordo com os niveis
sangulineos de fenilalanina e segundo a evolucao dos pacientes.

Esta dieta utilizada foi modificada pelo médico e pesquisador Fernando José da
Nobrega °da Universidade Federal do Estado de S&o Paulo- UNIFESP- e um dos
precursores dos estudos no Brasil sobre a fenilcetonliria em criancas deficientes

mentais.

" Benjamin José Schmidt et al., Fenilcetondria: Aspectos Clinicos e Terapéuticos,p.257-260.

® Herman Bickel et al., Influence of Phenylalanine Intake on Phenylketonuria,p.812-813
Fernando José da Nobrega., Contribuicdo para o Estudo da Fenilalanina:Incidéncia entre Deficientes
mentais Institucionalizados na Cidade de Séo Paulo,p.167
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Realizada a determinacdo por espectrofotometria dos niveis sanglineos do
aminoacido fenilalanina, materno e do recém-nascido e detectado valores acima dos
normais, imediatamente é suspenso o aleitamento materno ao recém-nascido, iniciando-
se a dieta aplicada as criancas fenilcetondricos.

Passemos a estudar a composicdo do leite humano determinado por Gerard
Macy™, e pelo bioquimico Orlando Ballarin.'!

Os teores de fenilalanina no leite materno denominado de “leite maduro”, isto &,
produzido apos 15 dias depois do parto indo até 10 meses, apresentando a concentracao
de 40,4 mg/100ml.

No "leite de transicdo™ produzido 10 dias depois do parto, a concentracdo de
fenilalanina € 62,4 mg/100 ml.

O "colostro”, que aparece 5 dias depois do parto, a sua concentracdo estd em
torno de 70 mg de fenilalanina/100ml.

A apresentacdo de altas concentracGes no leite materno de fenilalanina como
vem acima, tem como conseqiéncia, a proibicdo as criancas fenilcetondricas de ingerir
este leite, por medida de precaucdo, pois se torna dificil, controlar a quantidade de
ingestdo pelo recém-nascido, durante a amamentacao.

Concluindo: o recém-nascido deve se alimentar por substancias cujos teores de
fenilalanina sejam conhecidos.

Nos individuos normais, a ingestdo de fenilalanina por dia esta em torno de
2.500mg

Nos fenilcetonuricos a ingestao por dia de fenilalanina, nos dois primeiros meses
de vida, é de aproximadamente 70mg diarios e aos dois anos de idade o requerimento
diminui para 25 a 30 mg por quilo de peso e as criangas de dois até 10 anos de idade
requerem uma média de 30 mg por quilo de peso e as criangas entre 10 anos até 12
anos é de 27 mg.

O tratamento consiste numa dieta com baixo teor de fenilalanina, porém, com
niveis desse aminoacido, entre 5 - 9 mg/100ml, o suficiente para promover

desenvolvimento e crescimento adequado dos fenilcetondricos.

10 Gerard Macy., Composition of human colostrum and milk,p.589-590.
1 Orlando Ballarin., Notas sobre a bioquimica do leite,p. 12-19.
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Estas dietas sdo desenvolvidas por laboratérios brasileiros, entretanto, estas
formulas s@o muito onerosas e familias de baixa condicdo financeira ndo tém como
adquirir estes produtos.

Uma dieta isenta de fenilalanina, a crianca fenilcetonurica, corre o risco de
adquirir a Sindrome de Deficiéncia, caracterizada por eczema grave nas fases iniciais,
prostracdo, ganho de peso insuficiente e como consequéncia, a desnutri¢do, além de
deficiéncia mental.

A tolerancia a fenilalanina varia de acordo com a idade, peso e grau de
deficiéncia enzimatica, mas podem ser encontrados em niveis de 250 e 500 mg por dia.
A ingestdo de calorias, lipideos, vitaminas e minerais deve obedecer as recomendac6es

normais estabelecidas nos RDA'?, , (Cota Diaria Recomendada).

2.2 Preparacao dos Cardéapios dos Fenilcetonaricos

A dieta € basicamente composta de formulas lacteas, ricas em
aminoacidos, responsaveis pelo aporte protéico; legumes, verduras e frutas em
determinadas quantidades. Foram fornecidos as mées impressos com o preparo de uma
das férmulas lacteas, com a quantidade de fenilalanina dos alimentos e exemplos de
cardapios diarios de acordo com a idade do paciente, isto €: entre 6 meses a 1 ano; entre
1 a 3 anos; entre 3 a 6 anos e maiores de 6 anos.

Atualmente, o tratamento é realizado exclusivamente por meio de
alimentacéo restrita em fenilalanina, suprindo-se, geralmente, as necessidades protéicas
pelas misturas de aminodcidos livres, isentos de fenilalanina.

A dieta-terapia da fenilcetondria é complexa, de longa duragdo, e requer
muitas mudancas nas acdes por parte do paciente e de sua familia. O sucesso no
tratamento por longo tempo depende exclusivamente da disponibilidade do paciente em
seguir as recomendacdes médicas prescritas.

H& varias tabelas, formulas, preparacGes nutricionais, alimentos que
contém fenilalanina, alimentos que podem ser substituidos quanto ao teor de
fenilalanina e cardapios para varias idades de criangas fenilcetonuricas.

Alimentos terminantemente proibidos para os fenilcetondricos sdo:

carnes, leites e derivados, ovos e adocantes artificiais, também denominados de

12 Recommended Dietary Allowances
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edulcorantes e que causam muitas polémicas a respeito de sua seguranca a longo prazo,
sendo 0 ASPARTEME um exemplo deste.
O aspartame é um adocante proibido para fenilcetonuricos, em funcédo de

sua composicdo, sendo constituido pelos aminoécidos acido aspartico e fenilalanina.

2.3 Complexidade na Elaboracéao da Dieta dos Fenilcetonuricos.

Muitas dificuldades s&o encontradas paras a elaboragdo de cardépios dos
fenilcetondricos, incluindo a preparacdo das formulas especiais chamadas de "papinhas"
denominadas de ASP e PKU 1(Formulacdo Lactea Especial), como também , alimentos
descritos como possuidores de baixo teor de fenilalanina.

Estes valores sdo de concentragdes empiricas e como ndo existem no
Brasil, as substancias basicas para a manipulacdo e confeccdo das formulas destas
"papinhas”, fica-se a mercé das importacdes de tais substancias e com entraves
burocréaticos, entre elas, as guias de importacdo. Os produtos industrializados de
maneira geral ndo podem ser utilizados por ndo oferecerem informacgdes sobre a
quantidade de fenilalanina neles contida, poucos produtos no mercado apresentam
baixos niveis de fenilalanina, e também, o nivel soécio-econdmico e cultural das
familias, dificultando a compra de alimentos e para piorar mais o quadro vem o
analfabetismo que muitas vezes nos obriga a desenhar os cardapios na tentativa de
tornar compreensivel a dieta dos fenilcetondricos.

No Brasil é recente a decisdo do Supremo em trazer nas tabela o
conteddo de concentracdo de fenilalanina nos alimentos, o que é ao nosso ver, um
grande avanco dos nossos dirigentes da satde publica.

Por outro lado, os alimentos incluidos nos cardapios dos
fenilcetondricos, sdo oferecidos em concentragcdes modestas.

O resultado de tal manobra é que, as calorias provenientes dos alimentos
e que sdo as maquinas propulsoras do desenvolvimento infantil, estdo em déficit. Isto
ndo acontece com paises ricos denominados do " primeiro mundo".

Uma das conclusdes € que, prolonga-se o periodo de duracdo da dieta,
pois é necessario que ela se mantenha até o desenvolvimento do sistema nervoso, o que
se dara por volta dos dose anos de idade, mas é importante ter em mente que nado é

aconselhéavel ingerir teores excessivos de fenilalanina, pois seu excesso podera ainda
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gerar danos intelectuais nessa fase da vida em que 0 organismo estd em processo de
desenvolvimento, podendo levar a crianga ainda a crises convulsivas.

Do ponto de vista sensorial, estes cardapios, “papinhas”, sdo misturas que
possuem odor e paladar desagradaveis e a sua ingestdo, que deveria ocorrer em
pequenas porcdes durante o decorrer do dia, freqlientemente é feita de uma s6 vez, com
prejuizo na utilizacdo biolégica e com aumento da metabolizacdo dos aminoacidos por

via oxidativa.

3 O PAPEL DO ESTADO NA PROTECAO DOS FENILCETONURICOS

3.1 Protecéo Constitucional dos Portadores de Deficiéncia

A deficiéncia no ser humano, em qualquer de suas modalidades, ndo é um

assunto recente. Entretanto, a preocupacdo em prevenir e proteger o deficiente, sdo

temas novos.

Na historia da humanidade, e no alvorecer do século 19, precisamente, nos anos
de 1914 a 1918 foi declarada a 12 guerra mundial e em 1939 a 1945 a 22 Estes dois
acontecimentos foram um divisor historico, no estudo das pessoas portadoras de
deficiéncia.

Neste periodo houve um aumento consideravel no numero de deficientes e com
este agravamento, as cicatrizes fisicas e psicologicas ficaram expostas de uma forma

mais incisiva, exigindo do Estado umas posic¢des de agente protetor.

Entretanto, ha paises em que, a preocupacdo em proteger as pessoas portadoras
de deficiéncia, € muito mais efetiva, a despeito de nao existir, algum comando em nivel
constitucional, para afiancar essa protecao.

Infelizmente, no Brasil, apesar de existirem garantias e comando constitucional,
0 assunto é tratado de forma menor pelas autoridades constituidas do nosso pais e pelo
legislador infraconstitucional.

O indice elevado de deficientes em qualquer modalidade, no Brasil, certamente
ndo foi ocasionado por guerras mundiais. Entretanto, esta estatistica apresentada é
proveniente dos acidentes de transito, da desnutricdo infantil, da falta de habitacéo, da
fome, refletindo na saude do brasileiro. Esta calamidade atinge aproximadamente, 10%

da populacdo, algo em torno de 17 milhdes, segundo a Organizacdo Mundial de Saude.
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A Constituicdo do Brasil de 1988 albergou no bojo constitucional, as normas de
protecdo as pessoas portadoras de deficiéncia. Apesar do sentimento de cidadania e da
dignidade da pessoa humana, os constituintes de 1988, ndo conseguiram captar que 0
problema dos deficientes, ndo se restringia, apenas, a uma protecdo visando a integracao
social.

O relacionamento do portador de deficiéncia, muitas vezes, se inicia, com um
total despreparo dos pais, para receberam um filho nestas circunstancias. Este fato
acontece muito, porque, qual mée ou pai desejaria que seu filho nascesse deficiente?
Todos os projetos eleitos defluem para o nascimento de uma crianca sem defeito. Este
obstaculo familiar ndo € o Unico, pois 0 novo ser, vai se deparar mais a frente, e
conviver num ambiente chamado de sociedade.

O que apresentamos até agora estd relacionado diretamente com a
convivéncia.

Estamos preparados para manter, conviver e integrar a nova vida desta crianca
marcada como portadora da sindrome da fenilcetonuria, ou da sindrome do
mongolismo?

Realmente, é um acontecimento novo apresentado a familia e que fatalmente, ira
causar certo nivel de desconforto e ansiedade aos seus componentes familiares.

H& uma nocdo desvirtuada na sociedade atual, de que, todas as pessoas
portadoras de deficiéncia, sdo aquelas que estdo impedidas de se locomoverem, por
perda de um membro, um acidente vascular cerebral isquémico ou hemorragico com
paralisacdo de um dos membros do corpo, perda da visdo, perda da audi¢do, perda da
fala.

N&o é bem assim. Existem inimeras deficiéncias tais como, pessoas portadoras
de deficiéncia imunolégica ou SIDA (sindrome imunolégica de deficiéncia adquirida),
pessoas portadoras de deficiéncia mental, pessoas portadoras de varias deficiéncias
metabolicas, etc.

Qual foi a contribuicdo que o Estado brasileiro plasmou, organizou, acerca da
integracdo social?

Como o Estado definiu as pessoas portadoras de deficiéncia?

Analisando-se o ordenamento juridico que se destina a regular os direitos destas
pessoas, duas impressdes apresentam-se. A primeira delas é que as normas se encontram

em numeros reduzidos na Constituicdo de 1988 e, ndo obstante serem escassas, elas nao
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sdo ordenadas por capitulos, constituindo-se em normas esparsas dentro do contexto
constitucional, o que dificulta o seu estudo. A segunda impressao é que ap6s 14 anos de
vigéncia da Carta Magna de 1988, ndo ha por parte do Poder Publico, consciéncia

efetiva da necessidade de tratar a matéria, de modo justo e responsavel.

3.2 Consideracfes pontuais, acerca das legislagdes infraconstitucionais:
Decretos n%. 914/93 e 3956/01

Conforme observado acima, as pessoas que necessitam de alimentagédo especial
ou adequada para exercicio do direito a vida plena sdo consideradas pessoas portadoras
de deficiéncia, uma vez que necessitam da intervencao estatal para que possam praticar
todos os atos do dia a dia.

A limitacdo, ou negativa do direito a alimentacdo adequada da pessoa portadora
de deficiéncia acarretard a exclusdo da mesma da vida social, uma vez que criara
obstaculos ou barreiras a convivéncia natural junto a sociedade.

O direito a alimentacdo adequada ndo é previsto expressamente pela nossa
Constituigdo, contudo decorre diretamente do direito a vida plena, do direito a satde, do
direito/dever de inclusdo das minorias, bem como, do principio maior e norteador do
ordenamento juridico-constitucional brasileiro, o principio da dignidade da pessoa
humana.

Desta feita, para integracdo das normas constitucionais e possibilitar 0 maximo
de efetividade aos direitos fundamentais, foi editada a lei 7.853/89, que dispde sobre o
apoio das pessoas portadoras de deficiéncia e sua integracdo social.

O artigo 2.° da lei estabelece que o Poder Publico devera assegurar as pessoas
portadoras de deficiéncia, inclusive o direito a salde.

Dispde o paragrafo Unico da referida lei:

“Para o fim estabelecido no caput deste artigo, os 6rgéos e entidades da
administracdo direta e indireta devem dispensar, no ambito de sua
competéncia e finalidade, aos assuntos objetos desta lei, tratamento
prioritario e adequado, tendente a viabilizar, sem prejuizo de outras, as
seguintes medidas:

Il — na &rea da saude:
a) a promogdo de ac¢des preventivas, como as referentes ao planejamento
familiar, ao aconselhamento genético, ao acompanhamento da gravidez, do

parto e do puerpério, a nutricdo da mulher e da crianca, a identificacdo e
ao controle da gestante e do feto de alto risco, a imunizagédo, as doencas do
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metabolismo e seu diagndstico e ao encaminhamento precoce de outras
doencas causadoras de deficiéncia;

d) a garantia de acesso das pessoas portadoras de deficiéncia aos
estabelecimentos de salde publicos e privados, e de seu adequado
tratamento neles, sob normas técnicas e padrdes de conduta apropriados;

f) o desenvolvimento de programas de salde voltados para as pessoas
portadoras de deficiéncia, desenvolvidos com a participacéo da sociedade e
que lhes ensejam a integracao social.”

Como se observa, a norma integradora estabelece a necessidade de
desenvolvimento de programas que assegurem o tratamento adequado da pessoa
portadora de deficiéncia, a fim de assegurar o direito a vida sadia e a inclusdo social das
mesmas.

Por sua vez, buscando a viabilizacdo e a efetivagdo dos direitos elencados na lei,
0 Poder Executivo expediu decreto regulamentar para politica nacional de integracdo da
pessoa portadora de deficiéncia que visa a plena integracdo das mesmas; o
estabelecimento de instrumentos eficazes que assegurem os direitos basicos das pessoas
portadoras de deficiéncia, norteando-se pelo principio da igualdade, como se observa do
art. 4.° do Decreto 914/93.

O art. 5.° do Decreto 914/93 estabelece as diretrizes da politica nacional de

integracdo da pessoa portadora de deficiéncia, explicitando:

“| — estabelecer mecanismos que acelerem e favorecam o desenvolvimento
das pessoas portadoras de deficiéncia;

Il — incluir a pessoa portadora de deficiéncia, respeitadas as suas
peculiaridades, em todas as iniciativas governamentais relacionadas a
educacdo, salde, trabalho, a edificacdo publica, seguridade social,
transporte, habilitac8o, cultura, esporte e lazer.”

Constata-se que o Decreto regulamentar fortalece a lei e estabelece a criacdo de
mecanismos que acelerem o desenvolvimento da pessoa portadora de deficiéncia e a
necessidade de inclusdo nas iniciativas governamentais relacionadas a salde.

Assim, em que pese ndo existir expressamente o direito a alimentagéo
adequada da pessoa portadora de deficiéncia, a analise conjugada do Decreto n.° 914/93
combinado a lei 7.853/89, fica clara a preocupacdo com o desenvolvimento e a salde
das mesmas, 0 que evidéncia a existéncia daquele direito no ordenamento juridico.

Por seu turno, o Decreto n.° 3.956/01, que promulga a Convencao

Interamericana para a Eliminacéo de todas as formas de discriminacéo contra as pessoas
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portadoras de deficiéncias, aponta a necessidade de deteccdo e intervencdo precoce,
tratamento, reabilitacdo, educacdo, formacdo ocupacional e prestacdo de servigcos
completos para garantir o melhor nivel de independéncia e qualidade de vida para as
pessoas portadoras de deficiéncia.

Note-se, que tanto a legislacdo infraconstitucional, quanto o tratado
internacional, tem por objetivo a protecdo da pessoa portadora de deficiéncia em todas
as dimensoes da dignidade, fundado no principio da igualdade e da ndo discriminacédo, a
fim de se garantir a qualidade de vida, melhor nivel de independéncia e
desenvolvimento das mesmas.

Conclui-se, portanto, que em decorréncia dos direitos fundamentais assegurados
pela Constituicdo, como por exemplo, o direito a vida plena e o direito a satde, somado
as legislagdes infraconstitucionais integradoras, o direito a alimentacdo adequada é
direito bésico da pessoa portadora de deficiéncia, a fim de se garantir seu pleno
desenvolvimento e independéncia.

Ademais, o direito a alimentacdo adequada € direito humano, portanto, direito
inerente a todos os homens e, com mais razdo, é direito da pessoa portadora de
deficiéncia, uma vez que para realizacdo de uma sociedade mais justa, necesséria a
eliminacdo de obstaculos e preconceitos que dificultam o desenvolvimento e o pleno
exercicio do direito a vida.

Destarte, com base na conjugagdo dos direitos fundamentais e da legislagéo
infraconstitucional, podemos afirmar que a pessoa portadora de deficiéncia tem direito a
alimentacdo adequada e o Estado tem o dever de fornecimento, para que desta forma, se
concretize a realizacdo de uma sociedade mais justa, livre e igualitaria, garantindo- se a

inclusdo efetiva das mesmas no convivio social.
4 AFRONTA CONSTITUCIONAL

O tratamento dispensado pelo Estado as pessoas fenilcetonuricas, sob diversos
aspectos pode ser considerado como violador a preceitos constitucionalmente
consagrados, como € o caso dos principios da dignidade da pessoa humana, da igualdade
e da ndo-discriminacéo.

4.1 Principio da Dignidade da pessoa humana
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A dignidade da pessoa humana, disciplinada no art. 1°., inciso 11l da Constitui¢éo
Federal constitui um dos baluartes do Estado Democrético de Direito, se analisado sob o
enfoque da protecdo da pessoa humana.

Importa asseverar que a dignidade abrange sentimentos pessoais e que O
ordenamento juridico, ndo poderia deixar de fora a protecdo de tdo “digno” principio.

A dignidade, no dizer de Ingo Wolfgang Sarlet™, mantém estreita relacdo com as
manifestacdes da personalidade humana.

Entdo, a preservacdo dos mais intimos sentimentos devem ser respeitados,
porque transcendem a pessoa, atingem o “eu” de cada ser humano, e se o fim buscado é
o0 de respeitar a igualdade entre os seres humanos, nada pode ocorrer que estremeca a
protecdo deste direito, seja para qual pessoa for, incluidos portanto, os fenilcetonuricos.

Com isso, 0 que ndo pode haver é qualquer marginalizacdo, seja de que pessoa
for, sobre qual aspecto for.

Neste viés, independentemente da natureza da deficiéncia, que portam as
pessoas fenilcetondricas, quer enquadrando-se ao conceito de pessoa portadora de
deficiéncia, ou ndo, o que deve preponderar € a concepcao de que todos tém direito a
um tratamento igualitario, digno; e se para a implementacdo da efetivacdo destes
direitos, medidas precisem ser adotadas pelo Estado, a fim de atingir este desiderato, ja
que antes de tudo, s@o pessoas, as quais merecem e precisam da salvaguarda de sua
dignidade, saliente-se que o Estado tem o dever de atuar para o alcance desta
finalidade; pois o direito a dignidade constitui previsdo constitucional.

Além disso, verifica-se nos ensinamentos de Lafayette Pozzoli** que o
cristianismo ao retomar 0 ensinamento judaico e grego, procurando aclimatar no
mundo, pela evangelizacdo, a idéia de que cada pessoa humana tem um valor absoluto
no plano espiritual, pois Jesus chamou a todos para a salvacao.

Desse modo, hd muito tempo a preservacao da dignidade da pessoa humana vem

sendo tratada, incutido nos direitos humanos, inclusive verifica-se na obra de Roberto

13 SARLET, Ingo Wolfgang. Trad. Pedro Scherer de Mello Aleixo; Rita Dostal Zanini. Dimensdes da
Dignidade — Ensaios de Filosofia do Direito e Direito Constitucional. Porto Alegre: Livraria do
Advogado, 2005, p. 13-4.

14 POZZOLI, Lafayette. Pessoa Portadora de Deficiéncia e cidadania. Defesa dos Direitos das Pessoas

Portadoras de Deficiéncia. Luiz Alberto David Araujo (coord.). Sdo Paulo: Revista dos Tribunais,

2006, p. 185.
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Bolonhini Junior™, no item intitulado: “A Dignidade Humana como fonte mater dos
direitos”, que apos as grandes guerras mundiais houve a insercao valorativa que aplicou
caracteristicas que enfocam mais a existéncia que o patriménio.

Com isso, a existéncia digna do ser humano é tema que clama pela atuacéo

estatal para que se efetive.
4.2 Principio da Igualdade

O principio da igualdade, previsto no art. 5°., “caput” da Constituicdo Federal,
consagra a dispensa de tratamento igualitario a todas as pessoas, indistintamente.

O direito a igualdade, introduzido no ordenamento juridico, conforme
classificacdo doutrinéria dos Direitos Humanos, o foi nos direitos de segunda geracéo,
surgida a partir da Constituicdo de Weimar (1919), denominados direitos sociais,
positivados como direitos econdmicos, sociais e culturais, visando igualar os desiguais

na medida de suas desigualdades.

Persegue-se adimplir as obrigacdes de fazer pelo Estado, e que, ao lado dos
direitos de primeira geracdo (consagracdo de relagOes sociais em geral) e dos de
terceira geracdo (consagra a solidariedade, tanto do individuo contra o individuo,
quanto da humanidade contra a prépria humanidade), conforme Maria Berenice Dias™,
atinge-se o0 &pice dos Direitos Humanos, em que todos os sujeitos contra todos os
sujeitos, para proteger todos 0s objetos que condicionam a vida humana, fixados em
valores ou bens humanos, patriménio da humanidade, segundo padrdes de avaliagdo que

Ihe garantam a existéncia com a dignidade que lhe é prépria.

Pietro de Jesis Lora Alarcon’’ tece precioso comentario, ao tratar do
entrelacamento entre a Justica e a igualdade, no sentido que:

“Acontece que uma férmula de igualdade reduzida a um tratamento
equivalente a todos os homens conduz a uma idéia insuficiente e formal de
Justica. Uma igualdade nesse sentido, sem distin¢ao de particularidades dos
individuos do todo social, seria irrealizavel, visto que ndo levaria em conta

> BOLONHINI JUNIOR, Roberto. Portadores de Necessidades Especiais — As principais prerrogativas
dos portadores de necessidades especiais e a legislacdo brasileira. S&o Paulo: Editora ARX, 2004, 40-41.
% DIAS, Maria Berenice. A Igualdade Desigual. Revista Brasileira de Direito Constitucional. Sdo
Paulo: Método, n°. 2:51-68, 2003.

 ALARCON, Pietro de Jesus Lora. Processo, lgualdade e Justica. Revista Brasileira de Direito
Constitucional. Sdo Paulo: Método, n°. 2, jul./dez.2003, p. 169.
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as condi¢des de cada ser humano, seus méritos, probabilidades e
possibilidade de acesso aos bens sociais (...).”

Da mesma maneira, Paulo Bonavides®® assevera tratar-se um dos elementos

componentes da idéia de justica.

4.3 Principios da ndo-discriminacéo

O principio da ndo-discriminacdo encontra-se resguardado no art. 3°., inciso IV
da Constituicdo Federal, segundo o qual todo ser humano tem o direito de ndo ser
discriminado, considerada a discriminacao sob todos o0s aspectos.

Neste ambito, é possivel verificar que a discriminacdo ndo pode recair sobre
qualquer pessoa humana; incluidas por 6bvio, aquelas pessoas fenilcetondricas.

Assim, ndo podem sofrer qualquer espécie de marginalizacao.

Eugénia Augusta Gonzaga Favero'® assevera que temos visto em todo o mundo
o movimento pela inclusdo das pessoas portadoras de deficiéncia, o qual é muito
importante para atingir o direito a igualdade e a eliminacdo da discriminacao.

Com isso, € possivel afirmar que se tende para 0 movimento que busca a
inclusdo das pessoas fenilcetondricas, igualmente, logo toda e qualquer discriminacao
que porventura tenda a recair sobre estas pessoas deve ser eliminada, de plano.

4.4 ConsideracOes acerca da juncao destes principios para o alcance do
valor: justica

Ja no predmbulo da nossa Constituicdo é possivel averiguar os fins colimados
para a mantenca de um ordenado Estado Democratico de Direito, pontuando-se 0s
principios da dignidade da pessoa humana, igualdade e ndo-discriminacao.

E possivel afirmarmos que embora componham uma cadeia ciclica: dignidade -
igualdade - ndo-discriminacdo ou igualdade - dignidade - nd&o-discriminacdo ou
ndo-discriminagédo - igualdade - dignidade, ou ainda quantas sejam as variag0es que
repercutam sobre um principio que introduza a firmacdo dos outros dois principios

acima mencionados, o que pretendemos enfatizar é o fato de que, embora considerados

8 BONAVIDES, Paulo. O Principio da Igualdade como limitacdo a atuagdo do Estado. Revista
Brasileira de Direito Constitucional. Sdo Paulo: Método, n°. 2, jul./dez.2003, p. 214.

¥ FAVERO, Eugénia Augusta Gonzaga. Direitos das Pessoas com Deficiéncia —Garantia de Igualdade
na Diversidade. Rio de Janeiro: WVA, 2004, p. 36.
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no ambito deste estudo, intrinsecamente relacionados, o principio da dignidade da
pessoa humana serd sempre o0 que ird sustentar esta cadeia ciclica, porque este pode
refletir-se quando da violagdo tanto de um, quanto do outro principio (igualdade e ndo-
discriminagdo), pois se porventura houver a violacdo de um destes dois principios e nao
resultar no estremecimento da valorizagdo que cada pessoa atribui a si propria, entdo
pode-se dizer que inexiste afronta constitucional.

Trazendo o raciocinio desenvolvido para o tema em analise, pretendemos dizer
que, se a pessoa fenilcetondrica, mesmo diante da auséncia da atuacdo estatal (logo
implementada a violagdo ao principio da igualdade e ndo-discriminagdo, no primeiro
caso, por ndo lhes dispensar tratamento igualitario as demais pessoas néo
fenilcetondricas; no segundo caso, por consequentemente assim agindo estar-lhes
discriminando, sob a 6rbita do ordenamento juridico), mas se mesmo assim 0s
fenilcetondricas ndo sentirem vergonha, constrangimento, restricdo, ou qualquer outro
impedimento para a usufruicdo de sua vida digna, para o exercicio de suas atividades

cotidianas, ausente encontra-se a afronta constitucional.

Entendemos que, na seara da protecdo das pessoas fenilcetonuricas, a dignidade
da pessoa humana pode vir a ndo ser violada, algumas circunstancias, e portanto
inexiste afronta constitucional, neste aspecto, muito embora possa haver afronta aos
dois outros principios ora tratados: igualdade e ndo-discriminagé&o.

Isto significa a considerada prevaléncia deste principio no nosso ordenamento.

Conclui-se dai, utilizando-nos da assertiva de Flademir Jerdnimo Belinati
Martins®®, que o valor da dignidade da pessoa humana, uma vez positivado na
Constituicdo Federal de 1988 como férmulas principioldgica, ndo sendo propriamente
criacdo constitucional, mas valor ao qual a Constituicdo decidiu atribuir maxima
relevancia juridica, inclusive encontrando-se inserido como principio fundamental
constitui-se a base para os demais.

Portanto, conceder a estas pessoas as condi¢des basicas para o exercicio de uma
vida digna corresponde a atuacdo estatal justa.

E sob o enfoque do termo justica averigua-se que esta, € um valor tanto que no
predmbulo da Constituicdo de 1988 é feita mencédo a justica, como sendo um dos fins

almejados pelo Estado Democratico, qualificando-a como valor. O fildsofo

2 MARTINS, Flademir Jerdnimo Belinati. Dignidade da Pessoa Humana — Principio Constitucional
Fundamental. Curitiba: Jurug, 2003, p. 98.
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Arist6teles® ressalva em sua obra que: “(...) sempre falamos da justica como qualidade
ideal da comunidade, e ela é conseguida quando todas as virtudes estdo presentes
(..).”

Neste raciocinio, se para atingir a justica faz-se necessaria a presenca de todas as
virtudes, podemos considerar que para se fazer justica para as pessoas fenilcetondricas é
necessario que o Estado adote todas as medidas destinadas ao que almeja e ao que se
torna imprescindivel para aquela comunidade (aqui entendidos os que portam tal
deficiéncia e seus familiares) para afastar quaisquer obstaculos que se implementam ou
que encontrem-se na iminéncia de se implementarem, para a usufruicdo de uma vida

social digna.

CONCLUSOES.

O direito de alimentar-se constitui prima facie um direito a perpetuacdo da
especie; sem o alimento o ser humano nao sobrevive. Ndo obstante, alguns carecem néo
apenas de alimentos, mas alimentos adequados, para que possam obter condigdes de
sobrevivéncia digna, como é o caso dos fenilcetonuricos.

O Estado tem o dever de apoiar, auxiliar, acompanhar, gerir e fornecer todos os
meios indispensaveis a esta sobrevivéncia, j& que com esta atuacdo estard
disponibilizando meios aptos a efetivacdo de justica, j& que o tratamento adequado as
pessoas que possuem tal sindrome genética, justapde a observancia dos principios da
igualdade e ndo-discriminacdo, sedimentado no principio da dignidade da pessoa
humana.

O direito a alimentacdo adequada, ainda que ndo previsto expressamente é
direito fundamental de toda a populacdo e, especificamente, da pessoa portadora de
deficiéncia e, assim sendo, a sua efetivacdo é condicdo para protecdo da dignidade da
pessoa humana.

O direito a alimentacdo, é direito do portador de deficiéncia e, dever do Estado
em prestar e assegurar sua efetivacdo, sob pena de violagdo dos preceitos
constitucionais e do principio da dignidade humana, norteador do ordenamento juridico

constitucional brasileiro.

2l ARISTOTELES. Politica. Trad. Therezinha Monteiro Deutsch Baby Abréo. Colecdo Os Pensadores.
S&o Paulo: Editora Nova Cultural. 2000.
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Ademais, o dever de inclusdo, previsto na Constituicdo brasileira, somente sera
efetivado se ocorrer eliminagdo de barreiras que impossibilitem a vida plena da pessoa
portadora de deficiéncia e, como observado, a auséncia de alimentacdo adequada cria
obstaculos de desenvolvimento das atividades do cotidiano, ferindo principios como a
igualdade e a dignidade.

Desta feita, para concretizacdo de uma sociedade justa, livre, solidaria e
inclusivista, apta a receber as pessoas portadoras de deficiéncia sem discriminacfes, 0
direito & alimentacdo enquadra-se no conceito dos direitos fundamentais, devendo o
Estado assegurar tal direito a fim de garantir, ndo apenas o direito a vida, mas o direito a

convivéncia, possibilitando uma vida plena e digna.
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