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CONTEUDO

1. Organizagdes co-submissas

2. Metodologia

3. Lista das principais questSes relacionadas com grupos de direitos a serem incluidos na
Lista de Questdes

1. ORGANIZACOES CO-APRESENTADAS

Minority Rights Group International ¢ uma ONG internacional que trabalha para garantir os diteitos
das minorias étnicas, religiosas e linguisticas e dos povos indigenas em todo o mundo. O MRG tem
estatuto consultivo junto do Conselho Econémico e Social das Nagdes Unidas ( ECOSOC), estatuto de
observador junto da Comissao Africana dos Direitos Humanos e dos Povos (CADHP ) e é uma
organizac¢ao da sociedade civil registada na Organizagao dos Estados Americanos (OEA).

Vidas Negras com Deficiéncia O Importam (VNDI) ¢ um movimento criado por pessoas negras,
pessoas com deficiéncia e principalmente pessoas negras com deficiéncia na busca por uma sociedade
antirracista e anticapacitista. Mobilizamos através de acoes e defesa da sociedade civil.

Instituto Kevyn Johnson - Projeto Marias - Somos um coletivo de mulheres miaes de criancas com

deficiéncia da comunidade de Manguinhos, no Rio de Janeiro.

Coletivo Acessibilindigena - criada por indigenas com deficiéncia pertencentes a diversos povos para
abordar a questdo da acessibilidade e da luta indigenal!

Instituto Alana — Organizacio da Sociedade Civil que atua na promocao dos direitos de criangas e
adolescentes e promove agdes de contencioso, advocacy e comunicacio em ambito nacional e
internacional com foco nas criancas do Sul Global.

2. METODOLOGIA

Os dados apresentados neste relatério foram coletados e analisados pelas organizagdes co-apresentadoras,
incluindo organiza¢Ses de pessoas negras e indigenas com deficiéncia, organiza¢des de maes de criangas
com deficiéncia, organizag¢oes que defendem os direitos das criancas e organizagGes comunitarias em
favelas que atendem criancas com deficiéncia. e suas familias. Os dados incluem estudos de caso,
pesquisas, pesquisas académicas relevantes, estatisticas e observagdes dessas organizacSes !. Este relatério
foi preparado seguindo o principio “Nada sobre nés, sem nds”, em consulta e parceria com

representantes de criangas com deficiéncia e suas familias.

Criangas com deficiéncia e suas familias pertencentes a comunidades negras e indigenas com base em
deficiéncia, raga/etnia/cor, idioma, género, cultura e outros fatores de identidade enfrentam formas

multiplas, interseccionais e agravadas de discriminacdo que nao podem ser separadas e, portanto,

! As fontes de dados incluiram bases de dados estatisticas oficiais do governo, inquéritos nacionais, uma revisao das bases de dados das
Organiza¢oes da Sociedade Civil (OSC) e relatérios de investigagao. Além disso, foram realizadas entrevistas e visitas em 2022 e 2023 nos estados
de Sio Paulo, Rio de Janeiro, Minas Gerais, Pernambuco e Rio de Janeiro realizadas por membros do VNDI, MRG e da Universidade de York
por meio do Projeto Destacando Interseccional Discriminagio pelos Mecanismos de Direitos Humanos e pelo Projeto Mies. Os dados foram
coletados de pessoas com deficiéncia e suas familias de diversas comunidades e grupos marginalizados, criancas e adultos institucionalizados,
comunidades quilombolas , pessoas em situagdo de rua e pessoas do sistema de justi¢a e envolveram consultas com organizacoes locais e
nacionais de pessoas com deficiéncia (OPDs ), servicos para pessoas com deficiéncia, organizacoes governamentais (GO) e organizacoes ndo
governamentais de direitos humanos (ONG).



precisam ser destacadas e abordadas por organismos e organiza¢oes relevantes a nivel local, nacional e
internacional. Neste relatorio, 'Negro' ¢ utilizado para se referir aqueles que se declaram pretos ( pretos) e
pardos ( pardes ) de acordo com as categorias utilizadas pelo Censo Brasileiro realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e incluem comunidades guilonzbolas *no Brasil.
3. LISTA DAS PRINCIPAIS QUESTOES RELACIONADAS COM OS GRUPOS DE
DIREITOS

a. Principios gerais — ndo discriminagio (artigo 2°) e direito d vida, sobrevivéncia e desenvolvimento (artigo 6°); e
Deficiéncia, saude basica e bem-estar - wedidas tomadas para garantir dignidade, anto-suficiéncia ¢

participagio ativa na comunidade para criancas com deficiéncia (Art. 23)

i. Falta de dados desagregados

A falta de dados desagregados publicados que incluam raga, deficiéncia e idade torna dificil estimar o
nimero oficial de criangas negras e indigenas com deficiéncia. Embora os dados sobre deficiéncia e raca
sejam certamente coletados nos setores de saude e servico social, eles ndo sao tornados publicos e sdo
dificeis de recuperar. Os dados desagregados sobre deficiéncia que mostram a categoria de autoidentidade
de raga/cor s6 foram publicados pela primeira vez em 2023 e ndo incluiu a categoria “indigena” nas
publicacGes oficiais, nem incluiu dados sobre criangas 3. Ligada a esta falta de dados desagregados
disponiveis publicamente, ha uma falta de politicas especificas desenvolvidas para satisfazer as
necessidades das criangas negras e indigenas com deficiéncia, que muitas vezes sao mal servidas ou
ignoradas por politicas gerais dirigidas a criangas, criangas com deficiéncia ou criangas negras e indigenas.
populagoes adultas. Os dados sobre criangas indigenas com deficiéncia sdo particularmente escassos e
subnotificados, o que dificulta ainda mais o acesso a servigos basicos e cria barreiras ao desenvolvimento
de politicas e programas para alcangar esta populagao *.

Recomendagdes e perguntas:

1. Recolber, analisar e divnlgar dados desagregados por idade, deficiéncia, cor/ raca/ etnia, género e localizacao,
Juntamente com indicadores de desempenbo, como acesso a cuidados de saside, acesso a programas de assisténcia
social ¢ resultados educativos.

2. Utilizar dados desagregados para informar o desenvolvimento e implementagio de politicas para abordar as
questoes de discriminagdo interseccional vividas por criancas negras e indigenas com deficiéncia e suas familias, em

consulta com organizagies de pessoas negras e indigenas com deficiéncia, incluindo criangas.

ii. Falta de acesso a0s servicos de satde

A falta de acesso aos servicos de saude no Brasil impede o direito das criancas negras e indigenas com
deficiéncia a dignidade, ao direito a vida, a autossuficiéncia e a participagdo ativa em suas comunidades,
mas ainda faltam pesquisas cientificas que mostrem resultados de satide especificos para esta populacio .
Pesquisa indica que negros e quilombolas as comunidades enfrentam uma falta geral de acesso aos cuidados

de saude devido aos niveis socioeconémicos e educativos mais baixos, ao racismo institucional, a0

2 Os quilombolas sio uma categoria social resultante do processo historico de resisténcia contra a escravizagio no Brasil. Tradicionalmente
definidas segundo linhas étnico-raciais em relacio aos descendentes de africanos escravizados ou afro-brasileiros que escaparam e resistiram a
escravidio, as comunidades quilombolas também tém sido associadas a formas de organizagio politica e social que se desenvolvem paralelamente
e como alternativa a sociedade escravista e racista. Veja Ilka Boaventura Leite . 2015. O quilombo brasileiro: 'raga', comunidade e terra no espaco e
no tempo, The Journal of Peasant Studies, 42:6, 1225-1240, DOI: 10.1080/03066150.2015.1016919

SIBGE. 2023. Pesquisa nacional por Amostra de Domicilios Continua .: Pessoas com deficiéncia 2022.
“Informacao de Acessibilindigena . 2024.



sexismo, a violéncia, ao desrespeito pela cultura e a diversidade étnica e ao pior acesso aos cuidados de
saiude privados . Criancas negras e indigenas apresentam taxas de mortalidade infantil mais elevadas e
maior risco de morte evitavel, como a associada a desnutricdo, diarreia, gripe e pneumonia’ e ativistas
indigenas da deficiéncia relatam que a auséncia de profissionais de saude capacitados impede que as
criangas indigenas com deficiéncia obtenham cuidados adequados 8. As regides que apresentam maior
desigualdade no acesso a saide sdo o Norte e o Nordeste, que também sdo as regiGes mais pobres e tém o
maior nimero de negros. populagoes ?. As criangas mais pobres desta regido sio as que tém menos acesso
aos servicos de saude, em compara¢do com outras regioes e grupos etarios 10,

A Lei de Satde (Lei 8.080/90), que apoia o Sistema Unico de Satde ( SUS), teve sucesso em melhorar a
equidade em satide para os brasileiros, mas a reforma do sistema desde 2016 levou ao esgotamento do
financiamento do servi¢o, a0 aumento das desigualdades geograficas e agravamento dos indicadores de
saude, especialmente entre as comunidades indigenas . Os negros tém maior probabilidade de depender
exclusivamente do SUS; 67 % de Usudrios sdo negros e 47,2% brancos, em compara¢io com 55,5% e
43,5% da populagio brasileira, respectivamente 2. A dependéncia do SUS esta ligada aos baixos niveis de
renda da populagdo negra 13, o que os torna menos propensos a ter acesso a planos de saude privados. O
seguro de saude oferece acesso mais facil a alguns servigos, instalagdes, profissionais e tecnologias !4e esta
correlacionado com uma maior utilizagdo dos servicos de sadde em geral 5. Isto tem um impacto
desproporcional nas criangas negras com deficiéncia e na sua capacidade de aceder a cuidados de sadde
adequados para satisfazer as suas necessidades.

As populacSes negras também tém menor acesso aos servicos de saude de alta complexidade
(especializados) 19, devido a concentragao local desses servicos nos centros urbanos, que sao dominados
pela populagio branca 17. Esta disparidade no acesso tem um impacto especifico nas criancas negras e
indigenas com deficiéncia que dependem de servi¢os de saide de alta complexidade, que incluem terapias
e cirurgias especializadas. Além disso, os cuidadores negros de criangas com deficiéncia relatam enfrentar
multiplas barreiras no acesso aos cuidados de satde através do SUS devido aos elevados niveis de
burocracia, a falta de informacio e apoio na navegagao no sistema e a discriminagao racial que resulta

num acesso desigual e imprevisivel aos servigos de saude 18,

5 Silva, Nelma Nunes da et al. 2020. Acesso da populagio negra aos servigos de satde: revisao integrativa. Revista Brasileira de Enfermagem
[online]. 73, n. 4 disponiveis de : https://doi.org/10.1590/0034-7167-2018-0834
¢ Goes, Emanuelle Freitas e Nascimento, Enilda Rosendo do. 2013. Mulheres negras e brancas e os niveis de acesso aos servigos preventivos de
saude : uma anahse sobre as desigualdades . Sclelo Satde em Debate. 2013 v. 99, pp. Disponivel em:

: 3 S v 5g/7 # Epub 13 fev 2014. ISSN 2358-2898.
7 Rebougas et al 2022 Deslgualdades etnorraciais e mortalldade infantil no Brasil: um estudo longltudmal nacional com 19 milhées de recém -

109X( 22 00333 3[ fulltext
8Informagdes do Acessibilindigena . 2024.

 Coube M, Nikoloski Z, Mrejen M, Mossialos E. Desigualdades persistentes na utilizacio de servicos de saide no Brasil (1998-2019). Int |
Equidade Saide. 2023, 2 de fevereiro;22(1):25. doi : 10.1186/s12939-023-01828-3. PMID: 36732749; IDPM: PMC9893569.

10ibid.

1Ortega e Pelé. 2023. Sistema Unico de Sadde do Brasil: 35 anos e desafios futuros. The Lancet Regional Health — Américas. 28:100631.
https://www.thelancet.com/journals/lanam /atticle/PI1S2667-193X(23)00205-3/ fulltext

12 Brasil. 2017. Ministério da Satude . Secretaria de Gestao Estratégica e Participativa . Departamento de Apoio a Gestao Participativa e ao
Controle Social. Politica Nacional de Saide Integral da Populagio Negra : uma politica para o SUS / Ministério da Sadde , Secretaria de Gestio
Estratégica e Participativa , Departamento de Apoio a Gestio Participativa e a0 Controle Social. — 3. ed . — Brasilia: Editora do Ministério da
Saude , 2017. 44 p. ISBN 978-85-334-2515-6

Bibid.

14Silva B, Hens N, Gusso G, Lagaert S, Macinko J, Willems S. Dupla utilizacio de servicos de saide publicos e privados no Brasil. Int ] Environ
Res Satde Publica. 6 de fevereiro de 2022;19(3):1829. doi : 10.3390/ijerph19031829. PMID: 35162852; IDPM: PMC8835064.

15 Coube M, Nikoloski Z, Mrejen M, Mossialos E. Desigualdades petsistentes na utilizacio de servicos de saide no Brasil (1998-2019). Int ]
Equidade Saide. 2023, 2 de fevereiro;22(1):25. doi : 10.1186/512939-023-01828-3. PMID: 36732749; IDPM: PMC9893569.

16 Os setrvicos de saude de alta complexidade sdo geralmente de maior custo e contam com profissionais e tecnologias especializadas. Exemplos
de servigos incluem terapias intensivas, tratamentos de cancer e cirurgias especializadas.

17 Instituto de Pesquisa Econémica Aplicada ( Ipea ). 2021. DESIGUALDADES RACIAIS E DE RENDA NO ACESSO A SAUDE NAS
CIDADES BRASILEIRAS. Acessado em:

https://repositorio.ipea.gov.br/bitstream/11058/11454/1/td desigualdades raciais renda publicacao_preliminar.pdf

18 Avery e VNDL 2023. Projeto das Maes (estudo nio publicado).




Os longos tempos de espera por servicos do SUS sobrecarregados impactam desproporcionalmente as
criancas negras e indigenas com deficiéncia, devido ao seu pior acesso aos cuidados de satde privados. As
criancas com Sindrome Congénita do Zika (SCZ), das quais oito em cada dez nasceram de maes negras !9,
tiveram que esperar meses ou anos por cirurgias de coluna ou outras intervencoes que salvassem ou
melhorassem suas vidas 2. Muitas vezes as familias sao forcadas a recorrer a angariacido de fundos
comunitarios para cobrir os custos do tratamento privado, em vez de esperar pelos servicos do SUS.
Pesquisas mostram que as barreiras ao acesso a servigos de saude especializados para criancas com SCZ
incluem fragmentacao, inadequacio e inacessibilidade cultural e geografica dos servigos vinculadas ao
subfinanciamento do SUS 21

Pessoas negras com deficiéncia e cuidadores de criangas com deficiéncia queixam-se de discriminagdo por
parte dos médicos que impede ou atrasa o acesso a diagndsticos e ao registo oficial de deficiéncia, o que
por sua vez condiciona o acesso a programas de assisténcia social 22. Maes negras de criangas autistas na
Bahia relataram que lhes foi negado um diagnodstico médico porque seus filhos ndo “pareciam autistas”,
uma desculpa que os ativistas negros autistas atribuiram ao racismo 23. Outras mées de criangas com
deficiéncia do mesmo estudo relataram anos de espera pelo diagnostico de deficiéncia de seus filhos via
SUS, devido a burocracia, a discriminagao e as longas listas de espera, o que deixou as criangas sem acesso
a terapias e cuidados de sadde vitais para o seu desenvolvimento 24. As maes também relataram que seus
filhos perderam o acesso aos servigos de saude, como fisioterapia e terapia ocupacional, durante a
pandemia da Covid-19 e ainda permanecem sem acesso 2. Por exemplo, uma mie que se recusou a levar
o seu filho clinicamente vulneravel as consultas de fisioterapia porque nao estavam a implementar

medidas de seguranca contra a Covid, perdeu entio o seu lugar e agora estd novamente no final da fila.
Recomendagoes e perguntas:

1. Como o governo do Brasil planeja investigar e remover as barreiras especificas que as criangas negras e indigenas
com deficiéncia enfrentam no acesso a cuidados de saside de qualidade, oportunos e acessiveis?

2. Reinvestir no SUS, expandir os servios de satide fora dos centros urbanos e melhorar as ligagoes de transporte
entre as comunidades negras ¢ indigenas. Redesenbar os servigos para que sejam fisica, cultural e lingnisticamente
acessiveis a todas as comunidades negras e indigenas.

i, Falta de acesso 2 educacio

A desigualdade no acesso a educagdo é amplificada para as criangas negras com deficiéncia, devido a
discriminagdo interseccional com base na raga e na deficiéncia. Dados do IBGE indicam que as criancas
negras com deficiéncia de 15 a 17 anos tém menos probabilidade de frequentar a escola do que as criancas
brancas (83,7% e 80,4%, respectivamente), embora as taxas de matricula das criangas mais novas tenham
sido mais equitativas, indicando maiores taxas de evasdo escolar para as criangas negras. criancas com
deficiéncia do que para criancas brancas com deficiéncia 2. A investigacdo indica que a exposi¢do ao
duplo estigma tem impactos negativos na auto-estima e na capacidade de aprender das criangas negras

19 Centro de Direitos Reprodutivos. 2018. Vozes Inéditas: Experiéncias de Mulheres com Zika, Brasil.

nformacio de Mies de Anjos . 2024.

21 Albuquerque, M. e al. 2019. Acesso a saide de criancas com Sindrome Congeénita do Zika no Brasil: Perspectivas de mées e profissionais de
saude. Politica e Planejamento de Satde. 34(7). P.499-507.

22 VNDL. 2022. Relatérios de experiéncia coletados de membros da VNDI em 2022.

2 Avery e VNDI 2023. Projeto das Mies (estudo nido publicado).

24 ibid.

%5 ibid.

20 IBGE. 2023. Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua.: Pessoas com deficiéncia 2022.



com deficiéncia ?7. A recusa de vagas escolares e o apoio inadequado nas salas de aula também sio citados
como uma barreira fundamental 2 educacdo de criancas com deficiéncia 28,

As criancas com SCZ também enfrentam barreiras significativas a educagdo que prejudicam o seu
desenvolvimento e o direito a participacdo activa na sua comunidade 2°. A investigacdo sobre o acesso a
educagio para criancas com SCZ revelou que as batreiras inclufam a inacessibilidade fisica dos edificios
escolares e a falta de conhecimento profissional dos professores sobre praticas de educac¢ao inclusiva para
criancas com SCZ 3. Uma ONG local no nordeste do Brasil respondeu a proibi¢ao de entrada de
criancas com SCZ nas escolas locais, langando um projeto de sensibilizacdao que visava ajudar os
professores a compreender as necessidades das criancas e a implementar praticas de educagio inclusiva. O
projecto teve sucesso na melhoria das taxas de aceitacdo escolar, mas foi interrompido devido a falta de
financiamento 3.

Ativistas indigenas com deficiéncia relatam que a educagdo inclusiva nio existe nos territorios indigenas.
Embora exista alguma vontade politica para criar e implementar politicas para resolver a falta de educagio

das criancas indigenas com deficiéncia, a maior barreira ¢ a falta de dados e de investigagdo sobre o tema
32

Recomendagoées e perguntas:

1. Desenvolver e promover politicas pitblicas para a inclusio de alunos com deficiéncia em todas as esferas e
modalidades de ensino numa perspectiva interseccional, buscando nao apenas o acesso, mas também a permanéncia
¢ 0 sucesso deste pitblico, promovendo o cumprimento da legislagio relativa a promogao da educagdo especial na
perspectiva da edncagao inclusiva.

2. Melborar as prdticas de educagao inclusiva nas escolas que atendem as comunidades negras e indigenas, investindo
na formagao de professores, recursos, apoio em sala de aula e sensibilizacao das escolas.

3. Que agies 0 Estado brasileiro tem adotado para garantir a aplicacdo da educacdo inclusiva em todo o territdrio
nacional, em conformidade com a Convengao sobre os Direitos da Crianga, a Convengio sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, a Convengdo sobre a Eliminagao da Discriminagao e a Convengdo Declaragao sobre os
Direitos das Pessoas Indigenas?

iv. Falta de acesso ao diagnéstico de deficiéncia e programas de bem-estar

As barreiras ao acesso a saide impactam diretamente a capacidade de criangas negras e indigenas com
deficiéncia terem acesso a um diagnostico de deficiéncia, que é um pré-requisito para o acesso a
beneficios relacionados a deficiéncia, como o Beneficio de Pensio Continuada (BPC), administrado por
meio do Instituto Nacional de Seguridade Social. (INSS). O BPC equivale a um salario minimo ¥, que foi
fixado em 1.212 BRL (aproximadamente 244 USD), um montante que é lamentavelmente inadequado
para absorver os custos adicionais associados a deficiéncia e a perda de trabalho remunerado para cuidar

27 Scholz e Rodrigues de Freitas. 2021. ALUNOS NEGROS E COM DEFICIENCIA: NARRATIVAS DA PRODUGCAO SOCIAL DO
DUPLO ESTIGMA NO ESPACO ESCOLAR. Revista da ABPN. V. 13, n. 38. p.75-99. Disponivel em:
https://abpnrevista.org.br/site/article/download/1163/1227

28 Avery e VNDL 2023. Projeto das Maes (estudo nio publicado).

2 Centro de Direitos Reprodutivos. 2018. Vozes Inéditas: Experiéncias de Mulhetes com Zika, Brasil.

30 de Moura Batista & Moutinho . 2019. Desafios e possibilidades da inclusio escolar de criangas com Sindrome C onngta do Virus Zika : a visio
do professor. Revista Educag¢io Especial. 32. Santa Maria. Disponivel em: https:
31 Avery e VNDL 2023. Projeto das Maes (estudo nio publicado).
32Informacoes do Acesslblhndlgena 2024
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de uma crianga. O acesso também ¢ limitado a familias com rendimento total igual ou inferior a um
quarto do salirio minimo (aproximadamente 58,75 USD) per capita/més, atingindo apenas uma pequena
minoria de familias que necessitam de apoio.’*

Os problemas de acesso ao BPC incluem acesso mais deficiente aos escritorios do INSS fora dos centros
urbanos, barreiras ao acesso relacionadas com documenta¢io e diagndstico médico e inconsisténcia na
avaliagdo da elegibilidade e batreiras ao acesso a informacio sobre o proprio regime 98 . As questoes de
acesso afetam desproporcionalmente as comunidades negras e indigenas, que tém menos probabilidade
de viver em centros urbanos e tém maior probabilidade de ter niveis mais baixos de educacio e
rendimento. Num estudo recente de uma coorte de 77 cuidadores de criangas com deficiéncia, 22%
relataram que o diagnostico de deficiéncia ja havia sido negado aos seus filhos, mas para as criancas
negras as taxas relatadas eram mais altas, 27%, comparativamente as criangas brancas, 10% 35. Maes
negras também relatam ter tido pedidos de BPC negados sob o argumento de que ja havia um familiar

recebendo BPC na familia, o que contraria a previsao legal.3¢

Cuidadores de criangas negras com deficiéncia também relataram negac¢ao de acesso a outros programas
de assisténcia social, como o Bolsa Familia , um programa de transferéncia de renda, e o Minha Casa
Minha Vida, um projeto de habitacio acessivel para familias de baixa renda. Uma mie negra de uma
crianga com deficiéncia relatou estar em lista de espera de mais de cinco anos pelo Minha Casa Minha
Vida %7. Entrevistas com gestores de centros e profissionais de saude que atendem criangas com
deficiéncia relataram que a falta de informacio sobre os servicos de assisténcia social, mas também a falta
de assisténcia na navegacdo nos sistemas burocraticos, era uma batreira especifica nas comunidades
negras pobres e nas favelas 3,

Recomendagoées e perguntas:

Rever os critérios de elegibilidade do BPC para desvinculd-lo do rendimento familiar e tornd-lo acessivel a mais pessoas com
deficiéncia.

Abordar questies de preconceito racial nos processos de avaliagao de elegibilidade para programas de assisténcia social.
Implementar um programa de apoio sem condigio de recursos para absorver os custos mais elevados de ter nma deficiéncia.
Lmplementar uma campanha de sensibilizagao direcionada sobre os direitos das pessoas com deficiéncia e programas de benmr-
estar nas comunidades negras e indigenas e fornecer apoio abrangente para orientar as familias no acesso aos programas.

b. Ambiente familiar e cuidados alternativos — separagio dos pais (art. 9°) e filhos privados de ambiente
Sfamiliar (artigo 20°)

i. Institucionalizacio

Os dados nacionais actuais sobre a raca e a idade das pessoas com deficiéncia nas institui¢bes nao estao
disponiveis publicamente. No entanto, ha evidéncias que sugerem que as criangas negras com deficiéncia
tém maior probabilidade de serem privadas de um ambiente familiar ao serem colocadas sob os cuidados
do Estado e, portanto, estao sobrerrepresentadas em ambientes institucionais. Por exemplo, um estudo de

bpc
3 Avery e VNDL 2023. Projeto das Mies (estudo nio publicado).
SInformacdes do Instituto Kevyn Johnson — Projeto Marias. 2024.
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2011 no estado do Rio de Janeiro mostrou que de 112 criancas que viviam em institui¢Oes segregadas para
criangas com deficiéncia, 66,9% eram negras e 29,5% eram brancas. O mesmo estudo mostrou que de 61
criangas com deficiéncia que viviam em institui¢Ges mistas (ndo segregadas), 67,3% eram negras ¢ 29,5%
eram brancas ¥. Isso se compara a populacio geral do Rio de Janeiro que se identifica como negra com
51,7% e branca com 47,4% 40,

Além disso, as observagoes feitas por membros do VNDI e do MRG durante visitas a residéncias
inclusivas em Sao Paulo e Rio de Janeiro em 2022, a analise de evidéncias fotograficas e de video de
institui¢oes, entrevistas com pesquisadores e funcionarios da instituicio sugerem que as criancas negras
com deficiéncia estao amplamente sobre-representadas em instituicSes institucionais. configuracdes 41.

Um projeto de pesquisa de 2018 da Human Rights Watch mostrou que violagdes de direitos ocorriam
regularmente em ambientes institucionais para criancas com deficiéncia no Brasil, incluindo contencio,
tutela (privacao de capacidade legal), medicacao sem consentimento e falta de acesso a educacido 4. Isso
se reflete nos resultados do mesmo estudo do Rio de Janeiro, que constatou que nas institui¢oes
segregadas, 81,3% das criangas com deficiéncia eram analfabetas e 10,7% nao tinham concluido o ensino
fundamental e nos ambientes institucionais mistos, 32,8%. eram analfabetos e 55,7% nao tinham ensino
fundamental completo 4.

i. Falta de politica de cuidado e apoio familiar

A auséncia de uma politica nacional de cuidados que proporcione remuneracio pelo trabalho de cuidados
e a falta de apoio familiar provavelmente serdo um fator-chave que contribui para as altas taxas de
institucionaliza¢do de criangas negras com deficiéncia no Brasil e para a privacdo do seu direito a um
ambiente familiar 4. No entanto, é positivo que estejam actualmente a ser tomadas medidas para
implementar uma politica nacional de cuidados, incluindo consulta publica e envolvimento do Ministério
da Igualdade Racial, do Ministério dos Povos Indigenas e do Ministério da Mulher 4.

Os cuidadores de criancas com deficiéncia sao predominantemente mies, devido as elevadas taxas de
abandono paterno e a economia de cuidados baseada no género. Segundo estudo do Instituto Baresi de
2012, cerca de 78% das criangas com deficiéncia foram abandonadas pelos pais antes dos cinco anos de

idade 4. Embora nio existam dados oficiais desagregados por raga, algumas maes de criangas com

3 PRIZZINI, Irene e ALMEIDA, Neli C. 2011. A institucionalizacio de criangas e adolescentes com deficiéncia : anotagdes para uma agenda de

politica publica . Revista Saude & DH, ano 7 n°® 7. Rio de Janeiro: FIOCRUZ. ISSN 1808-1592. p.159 -177 impresso e eletronico. Acessado em:
s:/ /www.ciespi.org.br/media/files/fcea049a8ec4d511ecbe6e5141d3afd01c/ fec73ddclc4d61lecbe6e5141d3afd01¢/2011 A%20institucionali

zacao Rizzini Almeida.pdf

40 IBGE. 2010. Censo do Rio de Janeiro. Acessado em: https:

' VNDI. 2022. Estudo nio publicado.

#2 Vigilancia dos Direitos Humanos. 2018. “Eles ficam até morrer” Uma vida de isolamento e nLgh(’anla em 1nst1tu1gocs para pessoas com

deficiéncia no Brasil. Disponivel em: https://www.

institutions-people
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1 d 2020 e .pdf
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deficiéncia entrevistadas num estudo de 2023 estimaram que as taxas de abandono paterno nas familias

negras chegam a 90% #.

As politicas de cuidados familiares, tais como as condi¢oes de acesso ao BPC baseadas no rendimento
familiar e a falta de uma politica nacional de cuidados que proporcione remuneracio pelos cuidados, dao
as criancas com deficiéncia e as suas familias pouca escolha sobre quem presta cuidados. Isto coloca o
fardo dos cuidados nao remunerados em grande parte sobre as mulheres e raparigas, geralmente maes,
mas também irmds, avos, tias € outros membros da familia. As familias negras sdo menos propensas a
terceirizar os cuidados do que as familias brancas devido as limitagbes socioeconémicas e sio mais

propensas a ter de parar de trabalhar para cuidar dos seus filhos.

As mulheres negras no Brasil ja tém maior probabilidade de enfrentar barreiras no acesso a cuidados de
saude preventivos devido ao racismo institucional. ¥Ha também evidéncias de que as mulheres negras
cuidadoras tém probabilidade de desenvolver deficiéncias ou comorbidades de satde devido ao fardo de
cuidar sem apoio adequado, que oferece pouco ou nenhum 4*°. Atualmente, nao ha priorizacio do acesso
a sadde para cuidadores de criangas com deficiéncia no Brasil, o que agrava os problemas que esse grupo
ja enfrenta no acesso a saide e tem impactos negativos na saide e no bem-estar das criangas com

deficiéncia que dependem de seus cuidados.
Recomendagoées e perguntas:

1. Garantir que a politica de Cuidados Nacionais seja finalizada ¢ implementada o mais riapido possivel, observando
questies especificas para criangas negras e indigenas com deficiéncia e suas familias e definindo as especificidades de
como a politica ird garantir cuidados universais para esta populagio.

2. Desenvolver politicas piiblicas para acabar com a institucionalizagio, garantindo o direito de todas as pessoas com
deficiéncia viverem com as suas familias on comunidades, e proporcionando apoio suficiente para que todas as
pessoas com deficiéncia e as suas familias tenbam nma vida digna, independentemente da sua posicao
Socioecononzica.

3. Garantir o direito d saside e ao apoio ds mulberes negras e indigenas cuidadoras de criangas com deficiéncia, para
melhorar a sua capacidade de prestar cuidados e reduzir a probabilidade de institucionalizacao dos seus filhos.

c. Violéncia contra criangas - exploracio sexual e abuso sexual (artigo 34.°) e abuso e negligéncia,

incluindo recuperacio fisica e psicolégica e reintegragio social (artigos 19.° e 39.°)

i. Violéncia sexual e violéncia contra criancas e adolescentes com deficiéncia

De acordo com UNICEF e Férum Brasileiro de Seguranca Publica , hd uma subnotificagio geral da
raca/cor das criancas vitimas de violéncia letal e estupro, onde s6 foi registrada em 41% dos casos entre
2017 e 2020 5. Onde a raga/cor foi registrada, isso mostra um aumento constante no nimero de vitimas

desses crimes sendo criangas negras em todas as faixas etarias 3. Estupro de pessoas vulneraveis, que de

47 Avery e VNDI 2023. Projeto das Mies (estudo nio publicado).
4 Goes, Emanuelle Freitas e Nascimento, Enilda Rosendo do. 2013. Mulheres negras ¢ brancas e os niveis de acesso aos servigos preventivos de
saude : uma anah% S()bl‘(, as dcs1gualdadm Scldo Saude em DLbatL 2013, v. 99, pp. Disponivel em:
.S 2 =pt# . Edi¢do publicada em 13 de fevereiro de 2014. ISSN 2358-2898.
+ \‘Ullhamson 2018 Culdados na época do zika: Notas sobre a ‘vida apés a morte” da epidemia em Salvador (Bahia), Brasil. Interface:
Comunicagio, Saide, Educagao.
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31 UNICEF & Férum Brasileiro de Seguranga Publica. 2021. Panorama da violéncia letal e sexual contra criancas e adolescentes no Brasil.
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acordo com o art. 217-A do Cédigo Penal inclui os menores de 14 anos, aqueles com doenca ou
deficiéncia mental, ou cuja capacidade de resisténcia esteja reduzida, aumentou 8,6% em 2022 3. No
entanto, os dados recolhidos nio incluem de forma abrangente indicadores de deficiéncia, resultando na

falta de dados sobre quantas criancas com deficiéncia sao vitimas desagregadas por raga/cor.
Recomendagoées e perguntas:

1. Como o Governo do Brasil planeja melborar a coleta de dados sobre abuso sexual e violéncia contra criangas com
deficiéncia para incluir wma coleta de dados mais precisa sobre raga/ cor?
2. Como o Governo do Brasil planeja proteger todas as criangas com deficiéncia de casos de abuso sexual e violéncia e

responsabilizar os perpetradores?
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