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RESUMO

Este relatério apresenta uma analise
aprofundada da realidade das pessoas com
Sindrome de Down (SD) no Brasil,
destacando a interseccao critica entre raca,
deficiéncia e status socioeconémico. Embora
0Ss avangos médicos tenham aumentado
significativamente a expectativa de vida para
a populacdo com SD, essa melhoria ndo se
distribui equitativamente. A analise revela
que individuos negros com SD enfrentam
uma "disparidade letal”, com expectativa de
vida drasticamente reduzida devido a falta de
acesso a servicos de saude e terapias
essenciais, exacerbada pelo racismo
estrutural e pela invisibilidade.

O conceito de "Racismo Inclusivo”, cunhado
por Thiago Ribeiro, idealizador do Projeto de
Fotografia Documental InvisibiiDOWN e
fundador do Instituto InvisibiliDOWN, é
central para compreender como a excluséo
racial pode operar mesmo dentro de espacos
e movimentos dedicados a inclusdo.2 Este
relatorio detalha as diversas manifestacdes
de racismo  (estrutural, institucional,
ambiental, cultural e religioso) e capacitismo,
demonstrando como se interligam para criar
vulnerabilidades Unicas para a populacéo
negra brasileira, especialmente aquelas com
deficiéncia intelectual.

Através de dados sobre desigualdades na
saude, economia e acesso a beneficios
sociais como o BPC e o Bolsa Familia, o
documento expde como a invisibilidade
estatistica e a fragilidade na implementacao
de leis progressistas perpetuam ciclos de
vulnerabilidade. Paralelos com a realidade de
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outros paises, como Estados Unidos, Reino
Unido, Canada, Australia e Africa do Sul,
revelam um padrdo global de iniquidade
interseccional.

O relatério conclui que a luta pela plena
cidadania das pessoas com SD no Brasil
exige uma transicdo de um modelo de

protecdo  assistencial para um de
empoderamento e equidade. As
recomendacdes estratégicas propostas

visam fortalecer a justica de dados, integrar
politicas de saude, reformar beneficios
sociais e fomentar uma educacdo médica e
uma atuacdo da sociedade civil que sejam
explicitamente antirracistas e
estruturalmente competentes.

[I.  Introducdo: A Sindrome de
Down como Questao de Direitos
Humanos e Interseccionalidade

A compreensao da Sindrome de Down (SD)
passou por uma transformacao
paradigmética fundamental ao longo do
altimo século. O que antes era enquadrado
estritamente como um diagnostico médico,
uma "anomalia cromossémica” descrita em
1866 por John Langdon Down, evoluiu para
ser compreendido primariamente no campo
dos direitos humanos e da diversidade
humana. Esta transicao reflete uma mudanca
social mais ampla, que se afasta do modelo
da incapacidade, focado nas limitagbes do
individuo, para o modelo social da deficiéncia,
gue localiza as barreiras na sociedade, em
suas estruturas, atitudes e preconceitos.
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Essa reconfiguracdo € impulsionada por
uma realidade demografica inegavel: a
expectativa de vida das pessoas com SD
saltou de forma extraordinaria. No inicio do
século XX, a maioria ndo ultrapassava o
inicio da adolescéncia e vivia
institucionalizada, segregada do convivio
familiar e comunitario. Hoje, gracas aos
avangos na medicina, especialmente na
cirurgia cardiaca, e a melhores condicdes de
cuidado, a expectativa de vida média situa-se
entre 60 e 65 anos. Essa longevidade
reconfigurou completamente as
necessidades e as aspiracbes dessa
populacdo, exigindo politicas publicas e um
suporte social que abranjam todo o ciclo de
vida, da estimulacdo precoce na primeira
infancia a educacéo, trabalho, vida autbnoma
e envelhecimento com dignidade.

Neste novo paradigma, a inclusdo social
deixa de ser vista como um ato de
benevoléncia e passa a ser reconhecida
como a principal ferramenta para o
desenvolvimento do potencial humano e a
quebra de esteredtipos. A convivéncia em
ambientes comuns - escolas, locais de
trabalho, espacos de lazer — é o que permite
que as pessoas com SD desenvolvam suas
habilidades, construam relacdes sociais e
contribuam ativamente para a comunidade.
Ao mesmo tempo, € essa convivéncia que
desafia o capacitismo e ensina a sociedade a
valorizar a diversidade, reconhecendo que as
capacidades de um individuo ndo podem ser
predeterminadas por um  diagnéstico
genético.

Para decifrar a complexa teia de
desigualdades que ainda permeia a
experiéncia da SD, é imperativo adotar o
enquadramento tedrico da
interseccionalidade. O termo, cunhado pela
jurista Kimberlé Crenshaw, vai além da
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simples soma de identidades de um individuo.
N&o se trata apenas de reconhecer que uma
pessoa pode ser, por exemplo, negra e ter
uma deficiéncia. A interseccionalidade
ilumina como os sistemas de poder e
opressdo — como 0 racismo e o capacitismo
(a discriminacdo contra pessoas com
deficiéncia) — se cruzam e interagem para
criar experiéncias Unicas e compostas de
discriminacéo e desvantagem.

A aplicacao desse conceito é fundamental:
a experiéncia de uma pessoa negra com
Sindrome de Down ndo é a soma da
experiéncia de uma pessoa branca com
Sindrome de Down mais a experiéncia de
uma pessoa negra sem deficiéncia. E uma
posicdo singular de marginalizacdo, um
ponto cego onde 0s movimentos de justica
racial, historicamente focados em corpos nao
deficientes, e os movimentos pelos direitos
das pessoas com deficiéncia,
predominantemente  liderados por e
centrados em pessoas brancas, falharam em
convergir.2 Esta falha sistémica resulta em
uma invisibilidade dupla, onde as
necessidades especificas, as barreiras e as
violacbes de direitos enfrentadas por este
grupo sao ignoradas tanto pelas politicas
publicas quanto pela sociedade civil.

A celebracdo de uma expectativa de vida
média de 60 anos, embora um avanco
notavel na saulde, torna-se problematica
guando se constata que este marco nao é
uma realidade para todos. A narrativa de
melhoria universal obscurece as profundas
disparidades que persistem, particularmente
aguelas baseadas em racga e etnia. A questao
fundamental que emerge néo é apenas como
a vida melhorou para as pessoas com SD,
mas para quais pessoas com SD a vida
melhorou e por que outras foram deixadas
para tras. A existéncia de uma melhoria geral
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na saude pode levar a complacéncia e a falta
de intervencao direcionada para aqueles que
mais precisam. Politicas e esforcos de
advocacia que tratam a Sindrome de Down
como uma experiéncia homogénea, sem
desagregar dados por raca, género e status
socioecondmico, correm o risco de perpetuar
as desigualdades que pretendem combater.
O progresso genuino exige abordar as

disparidades, ndo apenas celebrar as médias.

Este relatorio argumenta que profundas
disparidades raciais — manifestadas em uma
expectativa de vida drasticamente reduzida,
acesso desigual a cuidados de saude e
educacdo, e uma profunda invisibilidade
social e estatistica — constituem uma
dimensdo critca e subexaminada da
experiéncia vivida por pessoas com
Sindrome de Down no Brasil e no mundo. O
trabalho pioneiro do Instituto InvisibiliDOWN,
fundado no Brasil por Thiago Ribeiro, sera
destacado como um catalisador fundamental
para a mudanca, utilizando a narrativa
pessoal, a arte e a pesquisa como
ferramentas de dendncia para expor falhas
sistémicas e forjar uma nova e necessaria
agenda interseccional para a defesa de
direitos e a formulacao de politicas publicas.

.  Compreendendo o Racismo
em suas Mdltiplas Faces

A complexidade do racismo no Brasil exige
uma compreensdo aprofundada de suas
diversas manifestacdes, que se interligam e
reforcam mutuamente, criando barreiras
significativas para a populagdo negra,
especialmente para aqueles com deficiéncia
intelectual.
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3.1. Definicao e Contexto do
"Racismo Inclusivo"

O conceito de "Racismo Inclusivo”, cunhado
por Thiago Ribeiro, fundador do Instituto
InvisibiliDOWN, representa uma contribuicéo
intelectual significativa para o campo dos
estudos raciais e da deficiéncia. Ele descreve
uma forma de exclusédo racial que opera de
maneira sutil e, muitas vezes, nao
intencional, dentro de espacos, organizacoes
e movimentos que se dedicam a "incluséao".
Ao invés de uma segregacdo explicita, o
racismo inclusivo se manifesta quando um
modelo de inclusdo "tamanho Unico", que é
implicitamente branco e eurocéntrico, falha
em reconhecer e abordar as barreiras
especificas e compostas enfrentadas por
individuos racializados.

Essa dinamica resulta em uma "dupla
invisibilidade". Por exemplo, a representacao
predominantemente branca da Sindrome de
Down na midia, na publicidade e até mesmo
na informacao médica leva a falsa crenca de
gue a condicdo ndo afeta pessoas negras,
contribuindo para o atraso no diagndstico e a
falta de apoio direcionado a essas familias.
O racismo inclusivo é particularmente
insidioso porque permite que instituicoes e
individuos mantenham uma autoimagem de
serem "inclusivos" enguanto,
simultaneamente, perpetuam danos por meio
da auséncia de acdes especificas e
direcionadas a grupos racializados. A falta de
consideracdes raciais explicitas em politicas
ou programas, mesmo
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que nao intencional, pode ter consequéncias letais. O conceito de racismo inclusivo fornece um
diagnéstico preciso para um problema sistémico, oferecendo um vocabulario e um
enquadramento tedrico para expor como a inclusdo pode ser parcial e perpetuar danos por
omissao.

3.2. Outros Tipos de Racismo e Suas Manifestagcdes no Brasil

Além do racismo inclusivo, outras formas de discriminagéo racial operam no Brasil, cada uma
com suas particularidades, mas todas contribuindo para a marginalizagdo da populagéao negra:
Os dados demograficos que fundamentam a analise sao expressivos. O Brasil, segundo o Censo
de 2022 e os parametros do Grupo de Washington, possui cerca de 14,4 milhdes de pessoas
com deficiéncia (PcD), o que representa 7,3% da populacao.

3.2.1.Racismo Estrutural

O Racismo Estrutural, conforme teorizado por autores como Silvio Almeida, refere-se a maneira
como a sociedade se organiza para normalizar e reproduzir as desigualdades raciais,
constituindo-se como um elemento basilar das rela¢des politicas, econdmicas e subjetivas. E a
macroestrutura histérica que aloca diferencialmente recursos, poder e oportunidades com base
naracga, resultando em condi¢cOes de vida sistematicamente piores para a populacdo negra, como
acesso precario a moradia digna, saneamento basico, educacdo de qualidade e seguranca
publica.: O termo "estrutural" ndo implica que o racismo seja imutavel, mas sim que esta
profundamente enraizado nas fundacbes da sociedade, exigindo um reconhecimento e um
combate ativo para sua desconstrucao.

3.2.2.Racismo Institucional

O Racismo Institucional, por sua vez, € a manifestacdo do racismo estrutural no funcionamento
cotidiano das instituicdes, como escolas, hospitais, tribunais e empresas.: Ele se expressa no
fracasso de organizagBes em prover um servi¢co profissional e adequado as pessoas em virtude
de sua cor, cultura ou origem étnica, mesmo sem intencao discriminatoria explicita.- No ambito
do Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro, isso se traduz em normas, protocolos, praticas e
culturas organizacionais que criam barreiras de acesso e piores desfechos de saude para a
populacdo negra.: Exemplos incluem disparidades na qualidade das escolas, acesso desigual a
servicos de saude e tratamentos diferenciados, e a sub-representacao de profissionais negros.

3.2.3.Racismo Ambiental

O Racismo Ambiental descreve o processo discriminatorio pelo qual popula¢des marginalizadas,
como as de periferias ou minorias étnicas, sofrem os impactos da degradacdo ambiental.” Isso
pode ocorrer através da localizacdo desproporcional de residuos toxicos ou do empurrar de
populacdes racializadas para areas suscetiveis a inundacdes e deslizamentos, devido a falta de
vontade politica e infraestrutura. O racismo ambiental € definido por seu impacto racial, e nédo
apenas pela intencédo.: No Brasil, 0 movimento negro tem utilizado esse conceito para discutir
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como as mudancas climaticas e as decisfes governamentais afetam desproporcionalmente a
vida da populacéo negra.

3.2.4.Racismo Cultural

O Racismo Cultural envolve a invalidacéo ou deslegitimacao da cultura de povos originarios ou
nacdes estrangeiras, considerando-as inferiores e desprezando sua histéria e influéncia.: E visto
como uma forma disfarcada de eugenia, onde a superioridade cultural é afirmada para excluir
culturas negras, indigenas e outras culturas populares. Pode levar ao "epistemicidio”, que € o
assassinato de conhecimentos e praticas. No Brasil, o racismo cultural esta presente no
cotidiano, inclusive no ambiente escolar, onde criancas negras e indigenas sao mais afetadas
por violéncias fisicas e simbolicas.

3.2.5.Racismo Religioso

O Racismo Religioso refere-se a ataques a individuos negros pelo simples fato de seguirem
religibes de matriz africana, como Umbanda ou Candomblé, muitas vezes mascarando a
discriminacgé&o racial.» A "demonizacao" e o "estigma" dessas religibes vém desde os tempos da
colonizacdo, mas sdo manipuladores e falsos, pois o0 demdnio ndo existe nessas crengas, que
sdo0 monoteistas e pregam o amor.: A motivacdo para essa forma de racismo esta enraizada na
"pele preta dos devotos". E classificado como crime de 6dio em discussdes internacionais.

3.3. O Capacitismo como Forma de Discriminacéao

O capacitismo € definido como a forma pela qual pessoas com deficiéncia sédo tratadas como
"incapazes".= Estudos recentes destacam sua conexao com outras discriminagdes sociais, cComo
racismo, sexismo e homofobia, enfatizando que a discriminacdo vivenciada por pessoas com
deficiéncia estd claramente associada ao preconceito enfrentado por outros grupos em
desvantagem. A interconexao e o reforco dessas diversas formas de racismo séo evidentes. Elas
nao sao isoladas, mas formam uma teia complexa e interligada de opressao. O racismo estrutural
estabelece as condicdes de desigualdade em nivel macro, que sédo entédo concretizadas por meio
de préticas institucionais. O racismo inclusivo atua como um véu ideoldgico, permitindo que essas
formas sistémicas de racismo persistam ao negar sua existéncia ou impacto. Quando combinado
com 0 capacitismo, como no caso de individuos negros com deficiéncia intelectual, essas
camadas de discriminacao criam vulnerabilidades Unicas e severas. Uma abordagem abrangente
para a justica social deve reconhecer e combater a interseccionalidade dessas formas de
discriminacdo, pois combater um tipo de racismo isoladamente € insuficiente; intervencdes
eficazes exigem o desmantelamento de todo o sistema interconectado de opressao.

V. O Retrato das Desigualdades no Brasil: Populac&o Negra e Pessoas
com Deficiéncia Intelectual

A experiéncia da populacdo negra no Brasil, especialmente quando ha o cruzamento com a
deficiéncia intelectual, € marcada por profundas desigualdades socioecondmicas, na saude, e no
acesso a programas sociais, educacéo e mercado de trabalho.
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4.1. Desigualdades SocioeconGmicas

As desigualdades socioecondmicas no Brasil sdo acentuadas pelo recorte racial. Trabalhadores
pretos e pardos no Brasil recebem, em média, 40% menos do que trabalhadores ndo negros.
Essa disparidade se reflete na composicdo dos estratos sociais: a populacdo negra e parda
constitui 80% dos 10% mais pobres, enquanto os brancos representam 70% dos 10% mais
ricos.44 A pobreza entre individuos negros (7,4%) € mais que o dobro da observada entre
individuos brancos (3,1%).

A informalidade no mercado de trabalho € um fator agravante. Populacfes negras e pardas com
deficiéncia estdo massivamente sobrerrepresentadas no trabalho informal, compreendendo 68%
desse contingente. A informalidade implica auséncia de direitos trabalhistas, renda instavel e,
consequentemente, maior dificuldade em custear as multiplas e continuas terapias essenciais
para o desenvolvimento de uma crianga com Sindrome de Down. A deficiéncia, nesse contexto,
amplifica a desigualdade racial preexistente.

O capital socioeconémico da familia € um preditor poderoso da qualidade de vida de uma pessoa
com SD. Estudos indicam que um maior nivel de escolaridade dos pais (especialmente da mae)
e uma méae profissionalmente ativa estao fortemente associados a uma melhor qualidade de vida.
Pais com maior escolaridade tendem a ter mais informagdes, melhores recursos financeiros para
terapias e maior capacidade de navegar os sistemas de saude e educacao para defender os
direitos de seus filhos.

A responsabilidade pelo cuidado de pessoas com deficiéncia recai frequentemente sobre um
membro da familia (51% dos casos), geralmente a mae, o que a impede de participar do mercado
de trabalho, deprimindo ainda mais a renda familiar. Aproximadamente 40% das familias com
criangas com SD relataram problemas financeiros, com mulheres frequentemente deixando seus
empregos devido a menores ganhos. A vulnerabilidade socioecondmica da populacdo negra
(renda mais baixa, maior pobreza, trabalho informal) cria uma desvantagem preexistente. A carga
financeira adicional de criar uma criangca com Sindrome de Down, que exige terapias caras e
muitas vezes obriga um dos pais (geralmente a mée) a sair da forca de trabalho, empurra essas
familias para uma armadilha de pobreza ainda mais profunda. Isso gera um ciclo vicioso onde a
falta de recursos financeiros limita diretamente 0 acesso a apoios essenciais ao desenvolvimento,
perpetuando maus resultados de saude e sociais. Politicas de reducdo da pobreza e
empoderamento econdémico devem considerar especificamente a sobrecarga financeira
composta enfrentada por familias racializadas que criam criancas com deficiéncia, exigindo
medidas de protecdo social direcionadas e apoio aos cuidadores, além de programas de
assisténcia gerais.

4.2. Desigualdades na Saude

Os indicadores de saude no Brasil sdo consistentemente piores para pessoas negras. Em 2021,
mais de 60% das mortes por AIDS ocorreram entre individuos pretos e pardos, 67% das
gestantes diagnosticadas com HIV eram negras, e 70% das criancas com sifilis congénita
nasceram de mées negras.* A mortalidade materna por hipertensédo aumentou 5% entre mulheres
pretas brasileiras entre 2010 e 2020. A tuberculose também afeta desproporcionalmente
individuos pretos e pardos, representando 63% dos novos casos em 2022. Mulheres negras tém
menor acesso ao pré-natal e maiores taxas de mortalidade materna.= A populacdo negra € mais
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impactada pelo diabetes, sendo responsavel por 51,07% das internacdes no SUS. O acesso
desigual a servicos e tratamentos diferenciados sdo manifestacbes diretas do racismo
institucional no sistema de saude.

A "loteria do CEP" é um determinante crucial no acesso a diagnostico, saude, educacéo e
oportunidades para pessoas com SD no Brasil.: A prevaléncia registrada de SD varia
significativamente entre as regides: € maior nas regides Sul (6,1 por 10.000 Nascidos Vivos - NV)
e Sudeste (5,1 por 10.000 NV), mais ricas, e menor nas regides Norte (2,1 por 10.000 NV) e
Nordeste (3,2 por 10.000 NV), mais pobres. A diferenca de 800% entre Maranhdo (1,0) e Rio
Grande do Sul (8,0) dificilmente reflete uma variagdo biolégica, mas sim disparidades na
infraestrutura de saude, capacidade diagndstica e qualidade dos sistemas de informacao.

A Tabela 1 ilustra essa disparidade regional no registro da Sindrome de Down, revelando a
"loteria do CEP" em acéo.

Tabela 1: Prevaléncia da Sindrome de Down ao Nascimento no Brasil, por Regido e Unidade da
Federacdo (2022) Fonte: Ministério da Saude, Boletim Epidemiolégico, 2023.

Regido/UF Prevaléncia por 10.000 NV
Brasil 4

Regido Norte 2,1

Acre 2,1

Amapa 15

Amazonas 1,8

Paré 23

Rondbénia 2

Roraima 3,8

Tocantins 1,8

Regido Nordeste 3,2

Alagoas 52

Bahia 3

Ceara 4,7

Maranhéo 1

Paraiba 3,7
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Pernambuco 3,1

Piauf 1,9

Rio Grande do Norte 4

Sergipe 4,2
Regido Sudeste 51
Espirito Santo 4,1
Minas Gerais 4

Rio de Janeiro 25
Séo Paulo 6,6
Regido Sul 6,1
Parana 4,4
Rio Grande do Sul 8

Santa Catarina 6,2

Regido Centro-Oeste | 3

Distrito Federal 6,1
Goias 2,6
Mato Grosso 2,9
Mato Grosso do Sul 15

A prevaléncia registrada de SD no Brasil (aproximadamente 4 por 10.000 NV) esta
significativamente abaixo das estimativas globais (8-14 por 10.000 NV), indicando uma
subnotificacdo sistematica e massiva. Essa subnotificacdo ndo é uniforme; é mais grave em
regibes mais pobres com maiores concentracdes de populacbes negras e indigenas, refletindo
uma falha racializada no primeiro contato com o sistema de salde. As causas incluem
preenchimento inadequado das Declaracdes de Nascido Vivo (DNV), treinamento profissional
insuficiente e falta de infraestrutura diagndstica.

A subnotificacdo ndo é uma falha técnica neutra, mas uma consequéncia direta do racismo
estrutural e institucional. Quando esses nascimentos nao sao registrados, as criancas afetadas e
suas familias tornam-se estatisticamente invisiveis. Essa invisibilidade se traduz em falta de
politicas publicas direcionadas, alocacgéo insuficiente de recursos e acesso tardio ou negado a
intervengdes precoces cruciais e cuidados de saude especializados. Isso, por sua vez, agrava as
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disparidades de saude existentes, como a menor expectativa de vida para individuos negros com
SD, impactando diretamente sua saude e sua propria sobrevivéncia. A coleta de dados,
especialmente desagregados por raca e deficiéncia, € um ato fundamental de justica social e um
pré-requisito para um planejamento de salude publica eficaz e equitativo. A luta contra a
subnotificacdo é, portanto, uma luta antirracista essencial.

4.3. Acesso a Programas Sociais e Seus Impactos

O Beneficio de Prestacédo Continuada (BPC) é um instrumento crucial da rede de protecao social
brasileira, garantindo um salario minimo mensal a individuos com deficiéncia de longo prazo cuja
renda familiar per capita seja inferior a 1/4 do salario minimo.: Em 2019, 60% das pessoas de
baixa renda com deficiéncia registradas no CadUnico eram beneficiarias do BPC, tornando-o uma
fonte primaria ou Unica de renda estavel para muitas familias.

A Tabela 2, a seguir, ilustra como fatores socioecondmicos e de cuidado afetam a qualidade de
vida de pessoas com Sindrome de Down.

Tabela 2: Fatores Associados a Qualidade de Vida em Pessoas com Sindrome de Down no Brasil -
Fonte: Adaptado de "Quality of life in Down syndrome in Brazil: a cross-sectional study", PMC,
2023.

Fatores Associados a MELHOR Qualidade de Vida Fatores Associados a PIOR Qualidade de Vida
Sexo feminino Comorbidade com autismo
Primeira consulta médica antes dos 4 meses de idade Comorbidade com epilepsia

Maior nivel educacional dos pais (especialmente da mae) Historico familiar de abuso de alcool

Mae profissionalmente ativa (empregada) Histoérico familiar de transtornos psiquiatricos

Realizagéo de pré-natal adequado

Esta tabela fornece evidéncias empiricas diretas do profundo impacto dos determinantes sociais
na vida de pessoas com SD. Ela desafia uma visdo puramente biomédica da Sindrome de Down,
demonstrando que a condi¢do genética ndo € o unico ou principal determinante da qualidade de
vida de um individuo. Em vez disso, fatores socioecondmicos e o ambiente familiar
desempenham um papel crucial, muitas vezes dominante, destacando o efeito protetor do capital
social. Dada a profunda estratificacdo racial e socioeconémica no Brasil, familias negras tém
menor probabilidade de possuir esses "fatores protetores" (como maior escolaridade e emprego
estavel). A tabela, portanto, oferece evidéncias concretas de como as desigualdades sistémicas
(racismo, pobreza) se traduzem em resultados de vida diferenciados para pessoas com SD,
reforcando a necessidade de intervengbes que abordem essas disparidades sociais e
econdmicas subjacentes, e ndo apenas as medicas.
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Embora o Bolsa Familia ndo seja um programa exclusivo para pessoas com deficiéncia, ele
demonstrou um impacto positivo nos resultados de saude, notadamente reduzindo a incidéncia
de tuberculose (41% para beneficiarios pretos/pardos) e a mortalidade (31%). O programa
desempenha um papel na mitigacdo de crises econdmicas e humanitarias, abordando
desigualdades de género, raca, etnia e classe.» No entanto, a coleta de dados sobre a interseccao
de raca, deficiéncia e programas sociais como BPC/Bolsa Familia ainda é um desafio, com
pedidos por dados censitarios mais especificos e informacfes desagregadas.

O BPC, embora vital para a sobrevivéncia, pode se tornar uma "gaiola de ouro”. A busca por
emprego formal, muitas vezes precario e mal remunerado para pessoas com deficiéncia, acarreta
o risco de perder esse beneficio estavel e continuo.> Isso desincentiva, de forma nao intencional,
a busca pela plena inclusdo econdmica e social, reforcando um modelo assistencialista em
detrimento de um modelo de empoderamento.: A falha do Estado em garantir educacéo e inclusao
no trabalho efetivas significa que o direito a assisténcia social (prote¢éo) indiretamente mina o
direito & autonomia (empoderamento). Essa é uma falha estrutural na concepcao da politica que
perpetua a marginalizacdo econdmica, especialmente para grupos racializados.

4.4. Desigualdades na Educacgéo e no Mercado de Trabalho

Individuos negros com deficiéncia no Brasil enfrentam disparidades significativas na educacéo.
Embora 0 acesso ao ensino superior para estudantes negros com deficiéncia tenha melhorado
(de 4.000 em 2010 para 18.391 em 2015), eles permanecem sub-representados (0,6% do total
de estudantes negros, 35% dos estudantes com deficiéncia).> Uma alta porcentagem (63,1%) de
pessoas com deficiéncia ndo conclui o ensino fundamental, quase o dobro da taxa de individuos
sem deficiéncia.» A taxa de analfabetismo entre pessoas com deficiéncia de 15 anos ou mais &
de 21,3%, quatro vezes maior que a da populacdao sem deficiéncia. Os negros (pretos e pardos)
com deficiéncia estdo entre os mais afetados, com 48% dos analfabetos com deficiéncia residindo
no Nordeste.

No mercado de trabalho, individuos negros com deficiéncia enfrentam barreiras significativas
para o emprego formal, com disparidades ainda maiores para mulheres e aqueles com deficiéncia
intelectual. Individuos negros com deficiéncia tém maior probabilidade de estarem
desempregados do que individuos brancos com deficiéncia, sendo as mulheres negras com
deficiéncia as mais afetadas (13,4%). Apenas 36% das vagas preenchidas pela Lei de Cotas sé&o
ocupadas por mulheres com deficiéncia. O preconceito e 0 capacitismo por parte dos
empregadores séo barreiras importantes.

As mulheres com SD enfrentam desvantagens claras no mercado de trabalho, experimentando
uma "barreira tripla": ser mulher, ter uma deficiéncia e, muitas vezes, ser de baixa renda. A
sociedade tende a infantilizar pessoas com SD, negando seu direito a desejos, relacionamentos
e vida sexual. Essa represséao é frequentemente mais intensa para meninas e mulheres com SD,
impulsionada por medos de gravidez indesejada e perpetuacdo de mitos. A falta de uma
educacao sexual formal e aberta, que aborde temas como consentimento, prazer, contracepgao
e prevencdo, deixa essa populagcdo, especialmente as mulheres, extremamente vulneravel a
abusos e exploracgéo.
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Os desafios persistentes na educacao e no emprego para individuos racializados com deficiéncia
intelectual minam diretamente sua autonomia econdémica. Essa marginalizacdo econdmica,
combinada com a infantilizacdo social e o controle sobre a sexualidade (especialmente para
mulheres com SD), revela uma negac¢ao mais ampla da vida adulta plena e da autodeterminacgéo.
O conceito de "transferéncia de barreiras" implica que superar os desafios iniciais de saude
apenas expde novos e igualmente formidaveis obstaculos sociais e sistémicos para alcancar a
plena cidadania. As politicas devem ir além de garantir o acesso béasico a educagédo e ao
emprego. Elas precisam promover ativamente habilidades de vida abrangentes, incluindo
educacédo sexual formal e aberta, e modelos de tomada de decisédo apoiada. Isso é crucial para
fomentar a verdadeira autonomia, prevenir a exploragao e garantir que individuos com deficiéncia
intelectual, particularmente mulheres racializadas, possam exercer plenamente seus direitos
como cidadaos.

V. A Disparidade Letal: Racismo e Sindrome de Down em Perspectiva
Comparada

A experiéncia das pessoas com Sindrome de Down é profundamente marcada pela interseccao
de raca e deficiéncia, resultando em disparidades de vida e acesso a servigos que sao tanto um
problema nacional quanto um padrédo global.

5.1. A Realidade Brasileira

A alegacéo central e alarmante é que a expectativa de vida para individuos negros com Sindrome
de Down no Brasil é drasticamente menor, potencialmente 50% inferior a de individuos brancos
com a mesma condicdo.: Essa disparidade € diretamente atribuida a uma confluéncia de fatores:
a situacdo de extrema vulnerabilidade social da maioria das familias atipicas negras, a
desigualdade social endémica e o racismo estrutural que permeia o acesso a servicos de saude
essenciais.

Embora estatisticas oficiais diretas que comprovem essa exata disparidade de 50% para o Brasil
sejam escassas — um reflexo da prépria invisibilidade do problema — uma anélise de indicadores
sociais e de saude mais amplos torna essa afirmacéo altamente plausivel. A auséncia de dados
desagregados por raca €, em si, uma manifestacao de racismo institucional.

O conceito de "Racismo Inclusivo" esclarece como essa disparidade letal surge dentro de um
sistema que se propde inclusivo, mas falha em abordar ativamente as barreiras racializadas. A
sub-representacdo de individuos negros com SD na midia, na publicidade e até mesmo na
informac&o médica contribui para a falsa crenca de que a condi¢cdo ndo afeta pessoas negras,
levando a negligéncia e ao atraso no cuidado. A disparidade letal liga diretamente o conceito
abstrato de "invisibilidade" e "racismo inclusivo” a um resultado concreto e fatal: a reducdo da
expectativa de vida. Isso ndo se trata apenas de uma qualidade de vida diminuida, mas do direito
fundamental & propria vida. A persistente falta de dados oficiais especificos e desagregados sobre
essa disparidade racial no Brasil € uma manifestacdo critica do racismo institucional, tornando o
problema mais dificil de quantificar, reconhecer e, consequentemente, abordar por meio de
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intervencdes direcionadas. E imperativo que o relatério afirme inequivocamente que a
“invisibilidade" néo € benigna; ela é um fator causal direto na mortalidade prematura. Os esfor¢cos
de advocacia devem priorizar e impulsionar a coleta obrigatéria e abrangente de dados
desagregados para expor e combater essa forma letal de injustica racial.

5.2. Paralelos Internacionais

A situacéo observada no Brasil ndo é unica. A anélise de dados de outros paises com diferentes
contextos sociais e sistemas de saude revela um padrédo global consistente de disparidades
raciais na saude e na longevidade de pessoas com Sindrome de Down.

5.2.1.Estados Unidos

Os Estados Unidos, com sistemas de coleta de dados mais robustos, oferecem uma visao
contundente dessa realidade. Um estudo seminal (1983-1997) revelou uma diferenca marcante
na expectativa de vida para pessoas com SD: 50 anos para individuos brancos, 25 anos para
individuos negros e 10 anos para outros grupos raciais. Mesmo apos considerar a presenca de
defeitos cardiacos congénitos, a disparidade persistiu, indicando outros fatores sistémicos. Dados
mais recentes do CDC confirmam que, embora a sobrevida geral tenha melhorado, as
disparidades raciais permanecem, com bebés negros com SD tendo menor probabilidade de
sobreviver ao primeiro ano. A taxa geral de mortalidade infantil para a popula¢do negra nos EUA
é 2,4 vezes maior que a da populagdo branca, evidenciando o profundo racismo estrutural no
sistema de saude americano.

5.2.2.Reino Unido

No Reino Unido, um relatério do NHS de 2023, analisando duas décadas de pesquisa, constatou
que a idade média de morte para individuos de minorias étnicas (incluindo negros e sul-asiaticos)
com deficiéncias de aprendizagem era de 34 anos, em comparag¢ao com 62 anos para seus pares
brancos — uma diferenca de 28 anos. Essa falha sistémica é atribuida a pior acesso a cuidados
de saude, falta de sensibilidade cultural, barreiras linguisticas e ajustes razoaveis insuficientes
nos servicos. Apenas 6% dos adultos em idade ativa com deficiéncias de aprendizagem que
recebem cuidados sociais de longo prazo estdo empregados, indicando que 94% néao estéo.

5.2.3.Canada

Pessoas com deficiéncias intelectuais e de desenvolvimento (DID) de grupos raciais e étnicos
minorizados no Canada enfrentam piores resultados de saude devido a maior exposicdo a
determinantes sociais da saude prejudiciais, levando a um acesso inadequado aos cuidados de
saude.» Povos indigenas, em particular, experimentam disparidades de saude generalizadas,
exacerbadas pela falta de acesso a cuidados de salde de qualidade e menor status
socioeconémico, com 0 racismo sistémico profundamente enraizado no sistema de saude.
Barreiras especificas incluem disponibilidade limitada de provedores, 6nus financeiro significativo
e competéncias culturais e linguisticas limitadas nos ambientes de saude.» Além disso, pessoas
com DID tém uma expectativa de vida mais curta do que a populagédo em geral, e 0 capacitismo
contribui para a doenca.
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5.2.4.Australia

Individuos com deficiéncias intelectuais na Austrélia experimentam piores resultados de saude,
menor expectativa de vida e maiores taxas de mortalidade em comparacdo com a populacao em
geral.» Grupos raciais e étnicos minorizados com DID s@o desproporcionalmente expostos a
determinantes sociais da saude prejudiciais, resultando em acesso inadequado aos cuidados de
saude e piores resultados. Individuos negros com deficiéncias de desenvolvimento
frequentemente enfrentam diagndsticos errados, como serem rotulados com transtornos
comportamentais em vez de deficiéncias intelectuais, devido a vieses dos provedores e acesso
limitado a cuidados especializados. As politicas visam apoiar direitos de saude equitativos para
pessoas com deficiéncias intelectuais, mas os desafios na implementacéo persistem.

5.2.5.Africa do Sul

Pessoas com deficiéncia na Africa do Sul tém maiores necessidades de salde, mas encontram
barreiras significativas de acessibilidade, informacédo, atitude e financeiras para o acesso a
atencdo priméria a saude. Mulheres negras com deficiéncia experimentam discriminagéo tripla
baseada em raca, género e deficiéncia. A persisténcia das iniquidades é atribuida a legislacao
inadequada, financiamento insuficiente, ma lideranca e uma falta critica de dados.

A Tabela 3 sintetiza as evidéncias e serve como a peca central deste argumento, demonstrando
a natureza global e sistémica do problema.

Tabela 3: Comparativo de Dados sobre Expectativa de Vida e Mortalidade para Pessoas com
Sindrome de Down por Racga/Etnia

Pais Periodo do Grupo Racial/Etnico Expectativa de Vida / Fonte(s)
Estudo/Relatério Idade Média de Morte
Estados 1983-1997 Branco 50 anos *
Unidos
Negro/Afro-americano 25 anos ¢
Outras Racas 10 anos *
Reino 2023 (analise de 20 Branco (com deficiéncia de | 62 anos ’
Unido anos) aprendizagem)
Minoria  Etnica  (com | 34 anos ’
deficiéncia de
aprendizagem)
Brasil (Alegacéo ativista Branco X (mais de 60 anos) ’
baseada em pesquisa)
Negro 50% de X (inferiora30 | °
anos)
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A surpreendente consisténcia das disparidades raciais na expectativa de vida e no acesso a
cuidados de saude para pessoas com deficiéncia intelectual (incluindo SD) em diversos contextos
nacionais (EUA, Reino Unido, Canada, Australia, Africa do Sul) é um achado critico. Isso
demonstra que nao se trata apenas de um problema localizado ou de um artefato de um dnico
sistema de saude, mas de um fenbmeno global enraizado no racismo sistémico e no capacitismo.
Apesar das variacdes nos modelos de saude (sistemas publicos universais como SUS/NHS
versus sistemas predominantemente privados como nos EUA), os resultados para populagdes
racializadas com deficiéncia sdo notavelmente semelhantes. Esse padrao transnacional sublinha
a necessidade de colaboracdo internacional, compartiihamento de melhores praticas e
desenvolvimento de estruturas globais de direitos humanos que abordem explicitamente a
discriminagdo interseccional. O problema € estrutural e global, exigindo uma resposta
coordenada e multinacional, em vez de esforcos nacionais isolados.

5.3. Vanguarda Global da Advocacia Interseccional

O surgimento do Instituto InvisibiliDOWN no Brasil ndo é um fenémeno isolado, mas parte de uma
vanguarda global de advocacia interseccional.

e O Papel Pioneiro do Instituto InvisibiliDOWN no Brasil: Fundado por Thiago Ribeiro, em
2021, cuja experiéncia pessoal como pai de uma crianga negra com SD se tornou o
catalisador para sua missado.: O instituto visa combater a invisibilidade interseccional e as
disparidades sistémicas para individuos negros e indigenas com SD globalmente, utilizando
a arte (fotografia), a pesquisa e a advocacia. O instituto cunhou o termo "Racismo Inclusivo”
para definir o problema > e tem ganhado reconhecimento e influéncia significativos atraves
de prémios, exposicdes e engajamentos publicos.

e Surgimento de Organizagdes Analogas:

o Black Down Syndrome Association (BDSA) nos EUA: Fundada em 2022 por duas
maes negras de criancas com SD, espelhando a histéria de origem do InvisibiliDOWN.
Sua missao € conectar familias negras a recursos, apoio e educacdo, abordando
diretamente as desigualdades e criando espacos culturalmente competentes e seguros.

o Black Child Down Syndrome Project (BCDS) no Reino Unido: Fundado, em 2024, por
um coletivo de quatro maes negras de criangcas com Necessidades Educacionais
Especiais e Deficiéncias (SEND). Sua iniciativa principal, "Reflecting Radiance", é uma
exposicdo fotografica pioneira que se assemelha diretamente ao "InvisibiliDOWN
Origem", visando combater a "profunda invisibilidade" e desafiar estereétipos.= Seu lema
€ "assuma a competéncia".

A emergéncia quase simultanea e as estratégias notavelmente semelhantes (experiéncia pessoal
como catalisador, uso da arte/fotografia para advocacia, foco em apoio culturalmente
competente, missdes explicitamente antirracistas e interseccionais) dessas organizagcdes em
diferentes continentes séo altamente significativas. Elas estdo preenchendo "pontos cegos”
criticos deixados pelos movimentos tradicionais de deficiéncia, que muitas vezes foram liderados
por brancos e tinham uma abordagem universalista. O desenvolvimento independente, mas
analogo, de organizacdes como InvisibiliDOWN, BDSA e BCDS em diferentes partes do mundo
aponta para um reconhecimento crescente e compartilhado de um problema global anteriormente
ndo abordado: a discriminacdo interseccional enfrentada por individuos racializados com
deficiéncia intelectual. Essas organizacfes ndo sao meras iniciativas locais; elas representam
uma evolugdo convergente na advocacia, preenchendo lacunas criticas e desafiando as
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premissas universalistas dos movimentos de deficiéncia estabelecidos. Essa convergéncia
destaca uma poderosa oportunidade para que essas organizacbes formem uma rede
internacional mais forte. Ao colaborar, elas podem amplificar seu impacto coletivo, compartilhar
conhecimentos e estratégias, e impulsionar agendas globais mais abrangentes e equitativas de
justica para pessoas com deficiéncia e justica racial, garantindo que as populacdes mais
marginalizadas ndo sejam mais deixadas para tras.

VI. A Disparidade Letal: Racismo e Sindrome de Down em Perspectiva
Comparada

Apesar de um arcabouco legal robusto, a efetividade da inclusdo de pessoas com Sindrome de
Down no Brasil € um desafio, demandando uma atuagédo sinérgica entre o Estado e uma
sociedade civil cada vez mais consciente das interseccionalidades.

6.1. Arcabouco Legal Brasileiro

O Brasil possui uma das arquiteturas legais mais avancadas do mundo para a incluséo de
pessoas com deficiéncia.:

. Lei Brasileira de Incluséo (LBI) - Lei n°® 13.146/2015: E a principal referéncia legal para os
direitos das pessoas com SD no Brasil, alinhando a legisla¢do nacional a Convencao da ONU
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. A LBI representa um marco civilizatorio,
promovendo a autonomia, a igualdade de oportunidades e o combate a discriminacao e ao
capacitismo. Ela garante direitos abrangentes nas areas de saude, educacéo, trabalho e
assisténcia social. Em 2025, a LBI completa 10 anos de vigéncia, e o Tribunal de Contas da
Unido (TCU) lancou o projeto "Ano da pessoa com deficiéncia no controle externo brasileiro"
para ampliar o debate e promover acdes concretas para sua plena efetivagdo.» Além disso,
o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Novo Viver sem Limite, com 95
acOes e R$ 6,5 bilhdes de investimentos, foi apresentado em 2025 na Capula Mundial sobre
Deficiéncia, reforcando o compromisso do governo em garantir mais dignidade as pessoas
com deficiéncia.

o Diretrizes Nacionais de Saude: O Brasil desenvolveu protocolos clinicos robustos para o
cuidado de pessoas com SD, como as "Diretrizes de Atencdo a Pessoa com Sindrome de
Down" do Ministério da Saude e manuais da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP). Esses
documentos fornecem orientagcbes detalhadas para comunicacdo humanizada do
diagnéstico, aconselhamento genético, acompanhamento ao longo do ciclo de vida e
estimulacao precoce.

o Politica Nacional de Educacédo Inclusiva (2008): Essa politica determina a inclusdo de
estudantes com deficiéncia em escolas regulares, a oferta de Atendimento Educacional
Especializado (AEE), e a promogé&o da formacao de professores e da acessibilidade.

« Rede de Protecéo Social (BPC e SUAS): O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) é
um instrumento vital, garantindo um salario minimo mensal a individuos de baixa renda com
deficiéncia.- O Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) oferece uma gama de servicos
por meio de CRAS, CREAS, Centros-Dia e Residéncias Inclusivas.

Apesar da natureza avancada e progressista da legislacéo brasileira, seu maior desafio reside na
implementacdo e fiscalizagdo. A lei frequentemente "fica s6 no papel” devido a aplicacdo
deficiente e desigual e a alocacao insuficiente de recursos. Isso cria um paradoxo onde os direitos
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formalmente garantidos ndo se traduzem em realidade vivida, levando a uma dependéncia
excessiva de beneficios assistenciais (como o BPC) em vez de fomentar a autonomia econémica
e social. O Brasil € elogiado por ter uma das mais avancadas arquiteturas legais de inclusdo do
mundo. No entanto, a énfase consistente na "imensa dificuldade de implementacéo” e no fato de
que a lei "muitas vezes 'fica s6 no papel™ revela uma desconexdao critica. O problema nao é a
auséncia de leis progressistas, mas a falha sistémica em financia-las, aplica-las e monitora-las
adequadamente. Isso cria um cendrio de "tigre de papel", onde a estrutura legal é forte em
principio, mas fraca na pratica. Os esforcos de advocacia devem priorizar demandas rigorosas
pela implementacgdo, financiamento e fiscalizagcdo da legislagdo existente, em vez de focar
apenas na criacdo de novas leis. Isso exige abordar as barreiras estruturais subjacentes e
responsabilizar as instituicdes publicas por seus deveres constitucionais.

6.2. O Ecossistema da Sociedade Civil

Diante das lacunas do Estado, a sociedade civil organizada desempenha um papel central na
defesa dos direitos e na promocao da inclusédo das pessoas com Sindrome de Down no Brasil.

o Atores Estabelecidos:

o Movimento Down: Atua como um hub nacional de informacdes e desempenha um papel
fundamental na influéncia de politicas publicas e no debate nacional.

o Rede APAE: E a maior e mais antiga organizacéo do género no Brasil, com mais de 2.000
unidades, prestando assisténcia direta em salde, educacdo e assisténcia social,
especialmente em cidades do interior.

o Instituto Mano Down: Oferece um modelo inovador de servigos de "ciclo de vida", com
foco em autonomia, inclusdo no mercado de trabalho e empreendedorismo.

Apesar do valor inegavel e do impacto positivo dessas organiza¢gfes, uma analise critica através
da lente do "Racismo Inclusivo" frequentemente revela a auséncia de mencao explicita ou de
iniciativas direcionadas a abordar as disparidades raciais. Essas organizacfes tendem a operar
sob um modelo de inclusdo universalista, "tamanho Unico", que, mesmo que nao
intencionalmente, pode perpetuar a exclusdo de familias racializadas.

e« O Papel do Instituto InvisibiliDOWN: Esta organizacdo pioneira preenche uma lacuna
critica ao focar explicitamente na interseccdo de raca e deficiéncia. Ela complementa os
atores estabelecidos ao trazer uma lente especializada e interseccional, desafiando o status
quo ao forcar uma auto-reflexd@o critica dentro do movimento de inclusdo mais amplo.

o« A Ascensao da Autodefensoria: Uma mudanca de paradigma significativa € o crescente
movimento de autodefensoria, guiado pelo lema "Nada sobre nds, sem nos". Individuos com
SD estdo cada vez mais assumindo papéis de lideranca, defendendo seus proéprios direitos
e quebrando esteredtipos como artistas, atletas e figuras publicas.

O ecossistema da sociedade civil brasileira para a Sindrome de Down amadureceu, evoluindo de
modelos puramente assistenciais para uma advocacia e empoderamento sofisticados. No
entanto, o surgimento do Instituto InvisibiliDOWN e sua critica ao "Racismo Inclusivo" sinalizam
uma nova e crucial etapa: a demanda por responsabilidade interseccional. Isso destaca que a
“inclusdo" geral é insuficiente se falhar em abordar explicitamente como raca, classe, género e
outros marcadores sociais se cruzam com a deficiéncia para criar barreiras unicas. Isso eleva o
padrdo de equidade e autoconsciéncia para todo o setor. Organizacdes estabelecidas devem
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realizar auditorias internas para identificar o "racismo inclusivo” e integrar abordagens
interseccionais em sua governanca, programas e estratégias de advocacia. Fomentar aliancas
estratégicas entre organizacdes generalistas e grupos interseccionais especializados é vital para
ampliar o impacto coletivo e garantir que a luta pela inclusdo realmente ndo deixe ninguém para
tras.

6.3. Competéncia Estrutural no Contexto Brasileiro

A aplicacao do conceito de "Competéncia Estrutural”, proposto por Metzl e Hansen, é
fundamental para transformar a préatica e a formacao em saude no Brasil, abordando o racismo
inclusivo e as disparidades na Sindrome de Down.

e Transicao Paradigmatica: A competéncia estrutural propde uma mudanca do paradigma da
"competéncia cultural" — que pode levar a estereotipagem e obscurecer forcas estruturais —
para um foco na compreenséao das for¢as politicas, econdmicas e sociais "a montante" que
moldam as interacdes de saude e produzem doencas.

e« Os Cinco Pilares da Competéncia Estrutural:

1. Reconhecer as estruturas que moldam as interagcfes clinicas: Analisar como
politicas hospitalares, a farmaeconomia e o planejamento urbano influenciam o cuidado
ao paciente.

2. Desenvolver uma linguagem extra-clinica da estrutura: Utilizar termos como
"violéncia estrutural’, "racismo institucional" e "desertos alimentares" para nomear
patologias sociais.

3. Rearticular formulagdes "culturais” em termos estruturais: Reinterpretar a "nao
adesao" do paciente como uma resposta racional a barreiras sistémicas (ex: transporte
ineficiente, custo de medicamentos, discriminagdo) em vez de "atitudes" individuais.

4. Observar e imaginar intervencdes estruturais: Ir além das prescricdes meédicas para
"prescrever" recursos, advogar por politicas e conectar pacientes a apoios sociais.

5. Desenvolver a humildade estrutural: Reconhecer os limites do poder médico individual
e promover a colaboragéo com outras disciplinas, pacientes e comunidades.

o Adaptacdo ao Contexto Brasileiro: A aplicacdo da competéncia estrutural no Brasil exige
a lente critica do "Racismo Inclusivo", devido ao paradoxo Unico do pais de inclusédo
coexistindo com exclusao, frequentemente mascarado pelo "mito da democracia racial". A
representacdo predominantemente branca da SD leva a falsa crenca de que individuos
negros nao sao afetados, resultando em uma "dupla invisibilidade" com consequéncias
letais.- Politicas existentes, como a PNSIPN e as diretrizes para SD, muitas vezes nao se
interligam, deixando familias negras com criancas com SD desamparadas.

o Diadlogo com Racismo Estrutural e Institucional: O "Racismo Inclusivo" atua como o
"software" cultural que permite que o racismo estrutural e institucional operem de forma
velada. A resisténcia a coleta de dados de raca/cor nos sistemas de saude é uma
manifestagcéo de racismo institucional, mantendo a invisibilidade das disparidades.

e Aplicacdo no SUS: Reconhecer estruturas como segregacao residencial e o sistema
prisional como produtoras de doencas; usar termos como "necropolitica" para descrever 0s
resultados de saude da populacdo negra; rearticular a "ndo adesdo" como uma resposta a
um sistema hostil; e implementar interven¢cdes como a PNSIPN, engajamento no controle
social e agoes intersetoriais e juridicas.

« Implicacdes Pedagdgicas: Exige uma profunda reforma da educagdo médica, baseada em
uma pedagogia antirracista e estruturalmente competente, incluindo revisdo critica de
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conteudo, integracéo de legislacao relevante (ex: Lei n® 10.639/2003) e treinamento continuo
de docentes.

e Instrumentalizac&o da Gestéao e do Controle Social: Capacita gestores do SUS a analisar
dados com uma lente racial, planejar acdes intersetoriais e promover educacéo antirracista
permanente.: Para conselheiros de saude, oferece ferramentas para qualificar debates e
monitorar politicas focadas na equidade.

A competéncia estrutural oferece uma estrutura direta e acionavel para desmantelar o "Racismo
Inclusivo”. Ao mudar o foco do diagndstico e da intervencéo de falhas "culturais” individuais para
barreiras "estruturais" sistémicas, ela fornece aos profissionais de saude a linguagem e a
metodologia para identificar, nomear e intervir ativamente contra os mecanismos ocultos do
racismo. A énfase na "humildade estrutural” € crucial, pois reconhece os limites da ag&o individual
e promove esforcos colaborativos entre disciplinas e com as comunidades, o que € essencial
para enfrentar questdes sistémicas complexas. A implementacdo da competéncia estrutural na
educacao e pratica médica ndo é apenas um exercicio académico; € uma estratégia vital para
alcancar a equidade em saude e combater ativamente o racismo no sistema de saude,
especialmente para populacdes vulneraveis como individuos negros com deficiéncia intelectual.
Isso transforma a satde de um modelo reativo e focado no individuo para um modelo proativo e
focado no sistema, que aborda as causas-raiz das disparidades em saude.

VIl. Conclusbes e Recomendacdes Estratégicas

7.1. Sintese dos Principais Achados

A analise aprofundada da realidade das pessoas com Sindrome de Down no Brasil revela um
mosaico complexo, onde progressos inegaveis coexistem com desafios estruturais persistentes.:
A invisibilidade estatistica crénica, especialmente acentuada nas regides mais pobres e
racializadas, é o ponto de partida de uma cadeia de exclusdo que impede o acesso a diagnésticos
e intervencOes precoces, comprometendo o desenvolvimento e perpetuando a invisibilidade
social.

O Brasil possui uma das arquiteturas legais mais robustas do mundo para a inclusdo, mas a
implementacéo deficiente e a fiscalizacao inadequada da Lei Brasileira de Inclusdo e de outras
normativas criam um paradoxo: o direito formal existe, mas n&o se converte em realidade vivida,
levando a uma dependéncia excessiva de beneficios assistenciais (como o BPC) em detrimento
da autonomia econdémica e social.

A trajetéria de vida de uma pessoa com SD € mais determinada por sua classe social, género,
local de residéncia e, crucialmente, sua raca, do que por sua condicdo genética. A interseccao
do racismo com o capacitismo cria uma disparidade letal na expectativa de vida, com pessoas
negras enfrentando uma excluséo sistémica que lhes nega o direito a uma vida longa e saudavel.
Os avancos da medicina transformaram a luta pela sobrevivéncia fisica em uma luta continua
contra barreiras sociais que mudam de forma ao longo da vida: o preconceito na escola, a
exclusdo no mercado de trabalho e o paternalismo na vida adulta.

Por fim, a sociedade civil evoluiu de um modelo assistencial para um ecossistema complexo que
atua em servico, advocacia, luta interseccional e protagonismo, preenchendo as lacunas
deixadas pelo Estado e impulsionando a agenda da inclusdo. O surgimento de organizagcdes
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como o Instituto InvisibiliDOWN no Brasil, a Black Down Syndrome Association nos EUA e o Black
Child Down Syndrome Project no Reino Unido representa uma correcao necessaria e urgente
aos pontos cegos historicos dos movimentos de direitos das pessoas com deficiéncia,
demonstrando que a verdadeira inclusdo exige uma abordagem interseccional que reconheca e
combata ativamente as multiplas e sobrepostas formas de discriminacéo.

7.2. Recomendac0Oes para Politicas Publicas

Para transformar o cenario atual e garantir que os direitos se tornem efetivos, sdo necessarias
acOes coordenadas e estratégicas por parte do poder publico:

o Justica de Dados e Vigilancia Epidemiologica: Tornar obrigatéria e fiscalizar o
preenchimento de um campo especifico para Sindrome de Down e raga/cor no Censo
Demografico do IBGE (apoiando propostas como o PL 369/2023) e na Declaracdo de
Nascido Vivo (DNV). Garantir a disponibilizacdo publica e o cruzamento de dados
desagregados para analise interseccional. Implementar programas nacionais de capacitacao
continua para profissionais de saude sobre a importancia e a forma correta de realizar o
diagnéstico e o registro de anomalias congénitas.

o Integracdo de Politicas de Saude: O Ministério da Saude deve promover a articulagéo
formal entre a Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra (PNSIPN) e as
Diretrizes de Atencdo a Pessoa com Sindrome de Down. Os protocolos clinicos e as
diretrizes de cuidado devem ser revisados para incluir orientacdes especificas sobre como
abordar as vulnerabilidades compostas de pacientes negros com SD, e os profissionais de
saude do SUS devem ser treinados para fornecer um cuidado culturalmente competente e
antirracista.

« Alocacdo de Recursos Direcionados: Recursos do Sistema Unico de Saude (SUS) e do
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) devem ser especificamente alocados para o
desenvolvimento e a expanséo de programas de intervencao precoce e apoio familiar que
sejam culturalmente adequados e geograficamente acessiveis para familias negras,
indigenas e de outras popula¢des vulnerabilizadas que tenham criancas com deficiéncia.

« Reforma de Beneficios Sociais: Regulamentar e ampliar o alcance do Auxilio-Incluséo,
criando mecanismos de transi¢do suaves que permitam que o beneficiario do BPC aceite um
emprego formal sem o risco da perda imediata e definitiva do beneficio, eliminando o
desincentivo a empregabilidade e promovendo a autonomia econémica.

o Fortalecimento da Educacdao Inclusiva e Qualificacdo Profissional: Investir
massivamente em programas de formacao inicial e continuada para professores da rede
regular, com foco em praticas pedagdgicas inclusivas, adaptacdo curricular e avaliacao.
Garantir, por meio de concursos publicos e alocagao de recursos, a presenca de profissionais
de Atendimento Educacional Especializado (AEE) e mediadores/monitores em todas as
escolas com alunos que necessitem desse suporte. Criar programas nacionais de
qualificagcédo profissional e fomentar a metodologia do Emprego Apoiado, em parceria com
empresas e a sociedade civil, para garantir ndo apenas a contratacdo, mas a permanéncia e
o desenvolvimento de carreira.

Incorporacao dos Principios da OMS: Integrar a mensagem central e 0s trés principios de acao

do relatério da OMS sobre Determinantes Sociais da Saude: melhorar as condigbes de vida
cotidianas, combater a distribuicdo desigual de poder e recursos, e medir, compreender e avaliar
0 problema.
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7.3. Recomendacdes para a Comunidade de Pesquisa

A academia tem um papel vital a desempenhar no aprofundamento da compreensdo e na
fundamentacédo de politicas baseadas em evidéncias:

o Priorizacéo de Pesquisa Interseccional: Agéncias de fomento a pesquisa (ex: CNPq, FAPs
estaduais) devem criar editais e linhas de financiamento especificas para estudos que
investiguem 0s mecanismos causais por tras da disparidade na expectativa de vida e outros
resultados de saude para pessoas ndo-brancas com Sindrome de Down.

Estudos Longitudinais: E crucial o comissionamento de estudos de coorte de longo prazo que
acompanhem criangas com Sindrome de Down de diferentes origens raciais e socioecondémicas
desde o nascimento até a vida adulta. Tais estudos s&o essenciais para mapear as trajetérias de
saude, educacéo e inclusédo social e para identificar pontos criticos de intervencdo ao longo do
ciclo de vida.

7.4. Recomendacdes para Organizacdes da Sociedade Civil

O ecossistema de apoio a Sindrome de Down deve evoluir para incorporar uma lente
interseccional em seu trabalho diario:

e« Adocado de um Enquadramento Interseccional e Auditoria de Programas: Organizacdes
tradicionais e de grande porte (ex: rede APAE, FBASD) devem realizar uma auditoria interna
de seus programas, praticas de governanca e estratégias de advocacia para identificar e
desmantelar préticas de "Racismo Inclusivo". Isso implica em desenvolver programas
direcionados, garantir a diversidade racial em seus corpos diretivos e de funcionarios, e
incluir pautas antirracistas em sua agenda politica.

. Construcdo de Aliancas Estratégicas: E fundamental fomentar a colaboracéo e a parceria
entre as organizagdes estabelecidas e 0s novos grupos interseccionais, como o Instituto
InvisibiliDOWN. As organiza¢cGes maiores podem oferecer infraestrutura, recursos e alcance,
enquanto 0s grupos mais novos fornecem a expertise critica, a perspectiva vivida e a
legitimidade para alcancar populacfes que antes eram invisiveis.

« Fomento a Autodefensoria: Valorizar, apoiar e dar espaco para 0 movimento de
autodefensoria, garantindo que as vozes das proprias pessoas com Sindrome de Down
sejam centrais em todas as discussoes que Ihes dizem respeito.

7.5. Chamado a Acéo

A plena cidadania das pessoas com Sindrome de Down no Brasil depende da transi¢do de um
modelo de protecdo assistencial para um de empoderamento e equidade de oportunidades.: Em
Gltima analise, a jornada rumo a um sistema de saulde estruturalmente competente e antirracista
€ inseparavel da luta por uma sociedade verdadeiramente inclusiva e antirracista. Requer uma
nova ética profissional, na qual a responsabilidade do profissional de saude se estende ao
combate ativo das injusticas que adoecem e matam.
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13.UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA VANESSA CASTRO ALVES DE SOUSA O
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https://repositorio.ufpb.br/jspui/bitstream/123456789/21917/1/VCAS20012022.pdf

14.Capacitismo no ensino superior sob a perspectiva de estudantes: revisdo sistematica
Capacity building in higher education from, https://www.e-publicacoes.uerj.br/psi-
sabersocial/article/download/89204/53046/335073
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16.Pesquisa faz alerta sobre saude da populacdo negra - Agéncia Brasil - EBC,
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28.Racial Disparities in Median Age at Death of Persons With Down Syndrome --- United
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29.Key Data on Health and Health Care by Race and Ethnicity - KFF, https://www.kff.org/key-
data-on-health-and-health-care-by-race-and-ethnicity/
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31.“Ignored to Death: Systemic Racism in the Canadian ... - ohchr,
https://www.ohchr.org/Documents/Issues/IPeoples/EMRIP/Health/UniversityManitoba.pdf

32.Position on Access to Healthcare | Inclusion Canada, https://inclusioncanada.ca/wp-
content/uploads/2024/02/Access-to-Healthcare-Position-Statement.pdf

33.Commentary — Disability—a chronic omission in health equity that must be central to
Canada's  post-pandemic  recovery, https://www.canada.ca/en/public-
health/services/reports-publications/health-promotion-chronic-disease-prevention-canada-
research-policy-practice/vol-43-no-7-2023/disability-chronic-omission-health-equity-post-
pandemic-recovery.html

34.Improving care for people with intellectual disability - Removing barriers to general practice,
https://www.apna.asn.au/hub/primary-times-articles/primary-times-winter-2023/improving-
care-for-people-with-intellectual-disability---removing-barriers-to-general-practice

35.Disparities in  Healthcare Access and Outcomes Among Racial and ,
https://www.researchgate.net/publication/362343965 Disparities in _Healthcare Access a
nd Outcomes Among Racial and Ethnic_Minoritized People with Intellectual and Dev
elopmental Disabilities

36.Australia's Disability Strategy 2021-2031 - 2024 Update,
https://www.disabilitygateway.gov.au/sites/default/files/documents/2025-01/5831-dss3513-
ads-strateqy-2021.pdf

37.Intellectual disability and inclusive health care, https://www.safetyandquality.gov.au/our-
work/intellectual-disability-and-inclusive-health-care

38.Framing the debate on how to achieve equitable health care for ,
https://journals.co.za/doi/pdf/10.10520/ejc-healthr-v2020-n1-a8

39.Access to healthcare for people with disabilities in South Africa: Bad ,
https://safpj.co.za/index.php/safpj/article/view/5226/6821

40.Review of progress in 2024/25: delivering the equality objectives and meeting the wider
equality requirements - NHS England, https://www.england.nhs.uk/long-read/review-of-
progress-in-2024-25-delivering-the-equality-objectives-and-meeting-the-wider-equality-
requirements/

41.Down's Syndrome - Hansard - UK Parliament,
https://hansard.parliament.uk/Commons/2025-03-19/debates/1A97B7F3-BBF2-4864-9078-
AA222F52E72E/Down%E2%80%99SSyndrome

42.Systemic And Structural Racism: Definitions, Examples, Health Damages, And Approaches
To Dismantling, https://www.healthaffairs.org/doi/10.1377/hithaff.2021.01394

43.(PDF) Addressing Healthcare Access Inequalities in South Africa: Evaluating Legislative and
Human Rights Obligations and Proposing Strategies for Improvement - ResearchGate,
https://www.researchgate.net/publication/388333769 Addressing Healthcare Access Ine
qualities in_South Africa Evaluating Leqislative _and Human Rights Obligations and P
roposing_Strategies for Improvement

44.Renda, Pobreza e Desigualdade - Indicadores - Apresentacdo - Ipea,
https://www.ipea.gov.br/portal/retrato/indicadores/renda-pobreza-e-
desigualdade/apresentacao

45.Novembro Negro: um panorama sobre a populacdo negra com deficiéncia no Brasil,
https://agenciagov.ebc.com.br/noticias/202311/novembro-negro-um-panorama-sobre-a-
populacao-negra-com-deficiencia-no-brasil

46. About | BDSA - Black Down Syndrome Association,
https://www.blackdownsyndrome.org/about-3
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47.Black Down Syndrome Association, https://www.blackdownsyndrome.org/

48.Black children with Down syndrome are invisible - Voice Online, https://www.voice-
online.co.uk/entertainment/2025/03/05/black-children-with-down-syndrome-are-invisible/
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