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A conquista de direitos para os nascidos com sindrome da
talidomida no Brasil

The conquest of rights for born with thalidomide syndrome in Brazil
Francieli Lunelli Santos”

Resumo: A sindrome da talidomida afetou o desenvolvimento de criancas
brasileiras em fins da década de 1950 e posteriormente. A talidomida era vendida
como antiemético e sonifero. Se consumida no periodo inicial da gestacao
provocava embriopatias diversas. Milhares de criancas em 46 paises nasceram
com auséncia ou encurtamento dos membros superiores e/ou inferiores. Seus
fabricantes nao se responsabilizaram pelos efeitos colaterais e as criancas
cresceram sob a protecao de seus pais e familiares, sem qualquer direito ou
assisténcia devido a sua condicdo, por parte do Estado. Com o objetivo de
compreender o processo de luta por direitos para as criancas com sindrome,
nascidas entre 1959 a 1964, através de pesquisa documental, este artigo analisa o
processo de judicializacdo e posterior construcao de legislacdo em termos de
direitos para esse grupo social. A luta por direitos foi morosa, chegando até a
idade adulta dos sujeitos a que esta pesquisa se refere.
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Abstract: The thalidomide syndrome affected the development of brazilian
children in the late 1950s and beyond. Thalidomide was sold as an antiemetic and
a sleeping pill. If consumed in the initial period of pregnancy, it caused different
embryopathies. Thousands of children in 46 countries were born with absent or
shortened upper and / or lower limbs. Its manufacturers were not responsible for
the side effects and the children grew up under the protection of their parents and
family, without any right or assistance due to their condition, by the State. In
order to understand the process of fighting for rights for children with the
syndrome, born between 1959 and 1964, through documentary research, this

article analyzes the process of judicialization and subsequent construction of
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legislation in terms of rights for this social group. The struggle for rights took a
long time, reaching the adulthood of the subjects to which this research refers.

Keywords: Thalidomide syndrome. Conquest of rights. Disability.

Introducao

No Brasil, o caminho para conquistar direitos para pessoas com
deficiéncia, através de politicas de Estado, foi longo, e grande parte da luta foi
realizada a partir da década de 1970 (LANNA JUNIOR, 2010), com uma intensa
mobilizacdo de movimentos sociais ligados a causa. Nesse fluxo, estao aqueles
afetados pela sindrome da talidomida, que lutavam por direitos compensatorios,
pelo reconhecimento de sua existéncia, como também de sua condicao. A historia
da conquista de direitos para as criangas com deficiéncias causadas por
talidomida se d4 em varios momentos, com énfase em dois, considerando os
principais atores do processo: primeiro os pais e, posteriormente, ja na fase
adulta, os proprios sujeitos. Estes tomaram posicao frente a luta, o que os tornou
protagonistas das préprias demandas, quando o movimento social retomou o
animo da batalha pelos direitos.

O arco temporal da pesquisa abrange os anos de 1959 (inicio da
comercializacdo do medicamento causador da sindrome no pais) até 2018 (evento
mais recente da conquista de direitos). A pesquisa versa sobre a luta pela
conquista e consolidacdo de direitos daqueles sujeitos definidos como
pertencentes a primeira geracao da sindrome da talidomida, ou seja, os nascidos
entre 1959 e 1964. Foram identificados casos de nascidos com a sindrome
posteriores a 1964, inclusive nas ultimas décadas:.

O farmaco, desenvolvido na Alemanha como anti-histaminico, foi
comercializado em diversos paises, em fins da década de 1950 como sonifero e
antiemético (potencial de alivio de mal-estar proprio do periodo gestacional,

como nauseas e vomitos) (OLIVEIRA et al., 1999). Apurou-se que no Brasil, o

1 O Ministério da Satde (2014, p. 19-23) apresenta uma divisdo temporal, de acordo com o
nascimento dos bebés. A primeira geracao, nascidos entre 1959 e 1964, desde a introducao no
mercado brasileiro até seu “banimento”. A segunda geracao remonta aos nascidos entre 1966 a
1998, quando houve nova liberacdo do uso do medicamento para tratamento de sintomas da
hanseniase. Verificou-se a existéncia de uma terceira geracio de criancas nascidas entre 2005 a
2010. No intervalo compreendido entre 1998 a 2004 nao foram registrados casos, segundo o
Ministério da Satde (2014, p. 22).
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medicamento era vendido até mesmo sem receituario médico e possuia preco
relativamente baixo, o que facilitava ainda mais o consumo. Trés laboratorios,
sediados em Sao Paulo, passaram a fabricar a talidomida sob os nomes Sedalis e
Sedalis 100, pelo Instituto Pinheiros; Slip, produzido pelo Laboratoério Lafi; e
Sedin, produzido pelo Farmasa. Todos foram fabricados e comercializados a
partir de 1958, com excecao do Sedin que entrou no mercado um ano depois.

A droga demonstrou grande potencial comercial: as publicidades
veiculadas na midia impressa (LEANDRO; SANTOS, 2013) garantiam que nao
havia efeitos colaterais; nao causava vicio e permitia ainda um sono revigorante.

Esta garantia acabou por ser equivocada. A talidomida
atravessou a barreira placentiria e com precisdo diabodlica
sabotou os membros em desenvolvimento do feto, assim as
criangas nasceram com as maos ligadas diretamente a seus
ombros e pés ligados diretamente a seus quadris e, em alguns
casos horriveis, com as duas anomalias. (KNIGHTLEY, 2005, p.
360).

A relacdo entre o consumo da talidomida e as deficiéncias foram
evidenciadas pelos estudos de um pediatra alemao, o Dr. Widukind Lenz, que
vieram a publico no més de novembro de 1961, na Inglaterra pela revista The
Lancet, dois anos depois do inicio da comercializa¢do no Brasil. Lenz observou
em diversas criancas recém-nascidas esse tipo especifico de malformacdo. A
sindrome poderia se manifestar de diversas formas alterando o desenvolvimento
fetal. As deficiéncias variavam entre “[...] graves defeitos visuais, auditivos, da
coluna vertebral e, em casos mais raros, do tubo digestivo e problemas cardiacos.”
(ABPST, 2018). Sua forma mais conhecida era focomelia (auséncia ou
encurtamento de membros superiores e/ou inferiores com maos e pés
desenvolvidos diretamente no tronco).

Esta pesquisa consiste em uma analise documental com base em jornais
publicados na época e disponiveis através da Hemeroteca Digital da Biblioteca
Nacional; partes da acao judicial movida pelos pais e responsaveis contra os
laboratorios fabricantes no Brasil e Unido Federal, transcorrida entre 1976 a
1983; documentario Ta faltando alguma coisa (MAXIMINO; TABOADA, 2012),
que rememora a histéria de duas associa¢oes brasileiras; e, entrevista com a
presidente da Associagao Brasileira de Portadores de Sindrome da Talidomida

(ABPST), Claudia Marques Maximino. Tais documentos sistematizados e

analisados sob a 6tica da Analise de Conteado (BARDIN, 2011), fizeram emergir
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duas categorias de analise: o processo de luta e conquista de direitos e a
responsabilizacdo dos envolvidos. As fontes historicas foram organizadas em
perspectiva cronologica e analisadas a partir do aporte teérico dos Disability
Studies (BARNES et al., 2002; BARTON, 2008; DINIZ, 2007) bem como escritos
de Erving Goffman (1989) e Michel Foucault (2001) sobre estigma e normalidade
na relacio com deficiéncia; Axel Honneth (2003), em termos de luta por
reconhecimento.

Conforme mencionam Leandro e Santos (2015), a imprensa peridédica no
Brasil divulgou a relacdo entre talidomida e as embriopatias a partir de marco de
1962, com certo atraso em relacao a descoberta de Lenz e sem proibicao imediata
do consumo do medicamento no pais. Entende-se que a midia atuou tanto na
producao de sentidos para a compreensao de eventos inéditos, como foi o caso da
iatrogenia por talidomida, quanto atuou como instrumento elucidativo de
discursos e perspectivas ja presentes na sociedade2 sobre deficiéncias, em
especial, as fisicas e motoras.

Assim, a midia impressa produziu inteligibilidade sobre a deficiéncia na
época e, apesar das representacoes mais fortes e numerosas ressaltarem a
associacao entre deficiéncia e monstruosidade (LEANDRO; SANTOS, 2013), essa
nao foi a Gnica maneira de compreensao do fendomeno encontrada na imprensa.
Através da pesquisa construiu-se uma cronologia da talidomida em varios
aspectos: a historia do medicamento causador de deficiéncia; espago de dentincia
e contestacao dos diversos atores envolvidos; canal de divulgacao da luta das
pessoas atingidas pela sindrome e meio de divulgacao das conquistas e direitos
alcancados. Contudo, avalia-se que a imprensa conferiu reduzido destaque a
outros aspectos da vida das criancas, como reabilitacao, educacao, lazer,
profissionalizacdo, limitando o papel dos responsaveis ao “ressarcimento”
financeiro dos corpos marcados pela talidomida.

As noticias analisadas demonstram que os jornais deram visibilidade a
deficiéncia sob a o6tica de exclusdo, ao abusar dos termos, ligados a construcao

das representacoes quando da eclosdo dos eventos. Essas representacoes

2 Benetti (2008) explica que o jornalismo, enquanto meio de circulacao e producao de sentidos,
utiliza-se do campo de repertorios que o individuo possui previamente, de forma a facilitar a
compreensdo do leitor e a interpretacdo com base em suas experiéncias. A inteligibilidade do
fendmeno aqui é permeada por conceitos e significados precedentes, estabelecidos na relagio
concretizada através do texto jornalistico.
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i,
contribuiram para perpetuar uma visao negativa sobre a deficiéncia, visao que,
por vezes, ainda é atribuida as pessoas com deficiéncia, relegando-os a um espaco
de segregacao que legitima a interdicao ou a dependéncia. Pensa-se que tanto os
responsaveis diretos (fabricantes e Estado) como também a imprensa (em
especial do segmento jornalistico), ao seu modo, colaboraram de formas diversas
para a estigmatizacao social, nos termos de Goffman (1989). A midia atribuia ao
individuo uma identidade deteriorada, reduzindo-o a um ser com funcoes
comprometidas, e ainda torna a pessoa com deficiéncia um ser humano
diminuido. Com o titulo “800 criancas ameacadas em Sao Paulo”, ha referéncia,
na noticia, a teratogenia por meio do termo “crianca-monstro”:

Com um saldo de 4.024.980 unidades dos produtos Sedin,
Sedalis e Slip apreendidos durante uma semana de blitz, o
Servico de Fiscalizacao do Exercicio Profissional encerrou em
Sao Paulo a sua acdo de exterminio da droga-maldita. Foram
visitadas mais de 5 mil farmaécias e dois laboratorios produtores
do medicamento que esti fazendo nascer criancas-monstros.
(TRIBUNA DA IMPRENSA, 16 ago. 1962, p. 5, grifo meu).

A construcao de sentidos nos jornais circunscreve a deficiéncia enquanto
dano, de maneira negativa, entendendo-a como tragédia pessoal, de modo que o
que antecede o sujeito, no discurso jornalistico, é a auséncia de uma parte de seu
corpo, e essa auséncia demarca a fronteira entre a normalidade e a anormalidade
(FOUCAULT, 2001). Essa construcao textual, repleta de repertoérios para trazer o
leitor a compreender tal realidade, é permeada pela legitimacao do estigma.
Oculta ou explicitamente, fica clara a perspectiva da exclusao quanto a deficiéncia
fisica, pois o processo de (nao) aceitacao da condicao de deficiéncia é pautado por
uma normalidade imaginaria.

Ao longo dos anos, através da forma de divulgacao dos fatos referentes a
talidomida, se contribuiu para o modelo biomédico da deficiéncia. Nesse caso,
Débora Diniz indica que, em relacio as pessoas com deficiéncia, “[...] a rejeicao a
lesdo ¢ algo tao difundido nas sociedades industrializadas que a separacao entre
natureza e sociedade ndo seria facilmente digerida nas negociacgoes politicas em
prol dos direitos” (DINIZ, 2007, p. 2). O modelo biomédico tornou a deficiéncia
algo que antecede a pessoa, ou seja, ela passa a ser definida pelas lesdes que
possui.

De forma a tensionar essa compreensao da deficiéncia outro paradigma

que surge a partir da década de 1970, o modelo social da deficiéncia (DINIZ,
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2007). Relevante destacar que o modelo social nao suplantou o modelo
biomédico; pelo contrario, tais modelos permaneceram em disputa por longo
periodo. Nesse mesmo contexto da luta por direitos para pessoas com talidomida,
despontam movimentos sociais e académicos contestatérios da vertente
biomédica nos Estados Unidos e Reino Unido que deram origem ao modelo social
da deficiéncia (OLIVER, 2008). Paul Abberley (2008) explica que,
compreendidas a partir do modelo social, as deficiéncias sao resultado de fatores
sociais, econOmicos e politicos e nao de caracteristicas naturais ou processos
(in)evitaveis. O modelo social permitiu, seja pelo crescente debate académico
através dos chamados Disability Studies, seja por sua incorporacao aos espacos
politicos com a ampliacdo da visibilidade das demandas de grupos com
deficiéncia, que uma camada considerada até entdo minoritaria passasse a ser
notada em muitos outros aspectos. Segundo esse novo entendimento, a
deficiéncia envolve questoes politicas e sociais, e deixa de ser considerada apenas
experiéncia pessoal e familiar, entendida como tragédia. (BARNES et al., 2002).

No Brasil, mesmo com a Constituicio Federal de 1988 fornecendo
garantias legais para um conjunto mais amplo da populacao, foram necessarios
mecanismos de pressao a fim de que direitos de pessoas com deficiéncia fossem
colocados em pratica. Durante grande parte do periodo analisado (1959 a 2018),
as pessoas com a sindrome da talidomida nao contavam com direito algum, tendo
em vista a especificidade da origem de sua deficiéncia e a auséncia de protecao
por parte do Estados, para outros sujeitos que nao somente as pessoas com
deficiéncia.

A busca pela criacdo de tais direitos emerge em um contexto ditatorial e de

supressao de liberdades, o que implica numa concepc¢ao de direitos limitados4.

3 Entende-se, com base em Pereira (2009; 2012) que, como o Estado nao tinha politicas
consolidadas para o tratamento das questGes sociais, as pessoas com deficiéncia, e, para além
destas, as pessoas com sindrome da talidomida, foram se somando a quantidade ja imensa de
pessoas sem qualquer assisténcia por parte do Estado, que nao estivessem vinculadas a um
sistema contributivo.

4 Um indicador de como o Estado se posicionou sobre a deficiéncia durante o regime militar foi
apontado por Bahia (2009, p. 328), na relacio entre censura e deficiéncia, em uma norma que
dizia respeito ao tratamento dessas questbes pela midia: “[...] as emissoras de radio e televisao
sdo proibidas de apresentarem programas de apelo a caridade ou ao sentimento publico, a
exibicao de pessoas aleijadas ou com doencas incuraveis.”, que despertassem no piblico qualquer
apelo a caridade. De modo semelhante, noticias sobre epidemias de meningite e poliomielite,
doencas que poderiam transformar criancas “saudaveis” em criancas com deficiéncia, eram
muitas vezes censuradas na década de 1970, principalmente na sua primeira metade. (BAHIA,
2009).




Revista Brasileira de Historia & Ciéncias Sociais — RBHCS
Vol. 13 N° 25, Edicao Especial de 2021

Assim, num contexto final do regime militar e mais favoravel a criacao de direitos
sociais foi que as pessoas com a sindrome adquiriram direito a uma pensao
indenizatoria, através da Lei 7.070/82, via acao judicial coletiva, fomentada
através da Associacao Brasileira de Vitimas da Talidomida (ABVT). Muitas outras
vezes as pessoas com a sindrome da talidomida precisariam se articular com
vistas a conquistar novos direitos ou garantir que fossem cumpridos pelo Estado.

No Brasil, o primeiro movimento surgiu 12 anos apos o inicio dos eventos,
conforme se discorrera a seguir. Destaca-se que, nos jornais analisados, a voz dos
principais sujeitos desse processo foi silenciada. Antes de 1973, nao foram
encontradas falas tais fossem dos pais ou das proprias criancas e adolescentes
com a sindrome. Colin Barnes explica que,

Mesmo onde existem leis adequadas, desafiar a negacdo de
direitos através dos tribunais é dispendioso em termos de
recursos e de tempo. Seja em que pais for, a esmagadora maioria
das pessoas com deficiéncia raramente tem recursos e tempo.
Além disso, a via legal para a igualdade nao desafia as estruturas
politicas e econdmicas [sic] das sociedades capitalistas.
(BARNES, 2002, p. 89)

Até 1973, no Brasil noticiou-se que “[...] ninguém chegou a procurar —
como ocorreu em varios paises da Europa — uma indenizaco.” (DIARIO DE
NOTICIAS, 21 ago. 1973, p. 6). Esse foi o ano de surgimento da primeira
associacdo de pais tendo em vista a aberta de uma acdo coletiva contra os
fabricantes e o estado brasileiro, noticiada nos jornais analisados.

Durante a pesquisa na midia impressa brasileira foram encontradas
noticias sobre indenizacoes em outros paises, inclusive fora da Europa, pleiteadas
junto ao laboratério alemao antes de 1968, contudo, foram individuais.
Destacam-se algumas delas: “MONTREAL, 12 (AFP) — O pai de uma crianca
nascida deformada devido a Talidomida, reclama 500.000 dolares ao Ministro
da Saude da Alemanha Federal”. (JORNAL DO DIA, 3 jan. 1963, p. 3);
“Talidomida no banco dos réus: vitima quer indenizacio - HAMBURGO, 24 (FP)
— O primeiro processo iniciado contra os laboratérios ‘Gruenenthal’, fabricantes
do calmante ‘Contergan’, a base de Talidomida, foi realizado ontem na Sala Civil
do Tribunal de Hamburgo. O processo, que durou apenas cinco minutos, foi
iniciado pelo operario Guenther Sempf, o qual pediu aqueles laboratorios o
pagamento por danos e perdas, em virtude de sua esposa [sic] ter dado a luz um

menino disforme, porque tomou ‘Contergan’ durante sua gravidez.” (ULTIMA
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HORA, 24 jan. 1963, p. 6); “Suecos contra talidomida - ESTOCOLMO (Reuters —
DC) A Associacao Sueca de Vitimas da Talidomida iniciou acao contra um grande
laboratério, exigindo indeniza¢ao de 500 mil coroas em nome de um menino de
quatro anos, que nasceu sem bracos e sem pernas.” (DIARIO CARIOCA, 20 set.
1965, p. 1);; “Talidomida — Os pais de 28 bebés vitimas da Talidomida (a droga
responsavel pelo nascimento de criancas deformadas) moveram acao judicial
contra o Ministério da Satde do Japao e duas firmas japonesas de produtos
farmaceéuticos, reclamando uma indenizacao global que atinge cérca [sic] de 800
mil dolares.” (ULTIMA HORA, 15 nov. 1965, p. 5).

O surgimento da Associacao Brasileira de Vitimas da Talidomida

(ABVT) e a judicializacao da deficiéncia pela sindrome

Movimentos sociais de naturezas e demandas diversas surgiram
vertiginosamente no Brasil durante a década de 1970. Verificou-se que houve a
organizacao de sujeitos de forma a “[...] expressar suas demandas” (GOHN, 2011,
p. 335) por estratégias variadas. No caso especifico de movimentos de pessoas
com deficiéncias, Symone M. M. Bonfim adverte que

As entidades representativas passaram a reivindicar uma efetiva
participacao social e equiparacao de oportunidades, com respeito
as diferencas individuais e a disponibiliza¢ao de ferramentas que
possibilitem alcancar o ideal da igualdade social. Os conceitos
que sustentam o paradigma da inclusao social - vida
independente, autonomia, empowerment — norteiam as acoes
dos grupos que os representam, e funcionam como alavancas
para a luta que diuturnamente travam para alcancar [...]
reconhecimento social. (2010, p. 62).

Nos jornais, as primeiras mencoes a luta por direitos aparecem a partir
de 1973, por ocasiao da divulgacao de informacoes sobre a fundacao da primeira
associacao brasileira de amparo as pessoas com a sindrome. A entidade surgiu
em Porto Alegre, tendo como lideranca a mae de uma das criancas, Nelci Lima de
Oliveira. O jornal carioca Didrio de Noticias publicou matéria a respeito,
indicando que, na ocasido de sua inauguracao, vinte pais integravam a ABVT
(DIARIO DE NOTICIAS, 3 out. 1973).

A midia impressa foi o canal de comunicacao encontrado pela ABVT

como forma de contatar os pais e responsaveis pelas criancas nascidas com a
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sindrome em diversas localidades do Brasil; ja que por parte do Estado nao se
divulgavam ou simplesmente inexistiam registros dos nascimentos, e os
procedimentos para contabilizar as pessoas com deficiéncia por talidomida no
territorio nacional eram ineficientes. Nesse momento, no inicio da década de
1970, vale destacar que o governo brasileiro emudeceu diante da mobilizacao das
familias. O Servico Nacional de Fiscalizacdo da Medicina e da Farmécia
(SNFMPF),

[...] orgao do Ministério de Sadade, diz que “nao pode dar
qualquer informacao oficial” a respeito do primeiro processo
brasileiro [da talidomida]. Mas os pais das vitimas continuam
esperando que o Governo facilite a luta pela conquista das
indenizacoes, fazendo inclusive um levantamento oficial do
numero das vitimas, jA que os médicos, considerando-se
culpados por receitarem medicamentos a base de talidomida,
negam qualquer tipo de informacao. (DIARIO DE NOTICIAS, 29

ago. 1973, p. 6).

Por ocasiao do debate acerca da responsabilizacao da classe médica sobre
a talidomida, na Associacdo Médica da Guanabara, o secretario do 6rgao, Dr.
Mario Victor Assis Pacheco, defendeu os médicos que receitaram o farmaco,
argumentando que estes “agiram de boa fé”, pois confiaram na honestidade dos
laboratoérios, de forma que a classe médica nao poderia ser responsabilizada pelos
efeitos adversos da droga. A publicagdo dizia ainda que a referida Associacao
Médica havia solicitado aos médicos que se manifestassem sobre o conhecimento
de casos de focomelia em virtude do uso gestacional da talidomida: “Até o dia de
ontem, nenhum médico do Rio de Janeiro se pronunciou sobre o assunto.”
(DIARIO DE NOTICIAS, 29 ago. 1973, p. 2). A classe médica em geral se absteve
de avaliar o caso.

Ao seu modo, aos poucos, a imprensa periddica brasileira, mesmo nao
tendo feito campanha de sensibilizacdo da opinido publica também contribuiu
para a articulagao politica das pessoas com deficiéncia, na luta por direitos (DE
CARLI, 2003). Isso é perceptivel no depoimento de uma das maes de pessoa com
deficiéncia por talidomida e fundadora da ABVT na cidade de Campinas,
Angelina V. P. Naccarato, ao ressaltar que “a imprensa ajudou muito.”
(MAXIMINO; TABOADA, 2012). Outra mae, Myriam Barrio, ainda elucida que

O comeco da luta da talidomida em Minas Gerais foi [assim]...
noés ficamos conhecendo o movimento do Rio Grande do Sul
através da imprensa. A principio, nés ndo sabiamos nem como
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comecar. Al entramos em contato com o Sul, que nos deu as
diretrizes. Reunimos alguns pais aqui de BH, que conheciamos,
e resolvemos criar uma sucursal [...]. (MAXIMINO; TABOADA,
2012).

Avalia-se que de maneira timida, a midia contribuiu para a localizacao,
identificacdo e comunicacao entre as pessoas com a sindrome espalhadas pelo
pais. Ressalta-se a falta de empenho do governo federal e das autoridades
sanitarias em identificar os casos de nascidos com a sindrome da talidomida. A
representante da ABVT naquela ocasidao, Nelci Lima de Oliveira, lancou um
chamado a “[...] todos os pais em situacao idéntica para se unirem e lutar pelas
indenizacdes.” (DIARIO DE NOTICIAS, 29 ago. 1973, p. 6). Alguns jornais
passaram a divulgar informacoes de utilidade publica dos “familiares da
talidomida”. E depois das publicacoes de chamamento aos pais pela ABVT, o
governo do Rio Grande do Sul se manifestou em favor das familias das criancas
com a sindrome. A Secretaria de Satide gaticha se prontificou a realizar um “[...]
novo levantamento das vitimas” (DIARIO DE NOTICIAS, 21 ago. 1973, p. 6), pois
havia sido acusada de ser erronea a quantidade de casos divulgados pela propria
Secretaria. Havia indicado apenas 10 casos da sindrome, sendo que nenhum deles
era de Porto Alegre. Para o mesmo periodo, a Associa¢cdo anunciava 20 casos no
estado e 29 no restante do pais. Assim, pela imprensa, recomendava que os pais
entrassem em contato com a ABVT (DIARIO DE NOTICIAS, 21 ago. 1973).

Segundo a midia impressa, de forma a auxiliar tal processo, o Dr. Moacyr
Scliar, médico da Saude Publica do estado, liderou a junta médica, composta
também por um pediatra e um obstetra, para atuar como “[...] substrato técnico
a estas pessoas.” (DIARIO DE NOTICIAS, 29 ago. 1973, p. 2). Tal comissao
deveria “[...] submeter a exame clinico e radioldgico as criancas prejudicadas,
elaborando o0s competentes laudos periciais. Em consequéncia, foram
examinadas cerca de 57 criancas”. (PROCESSO 5.678/76, p. 30).

A partir da organizacao da associacdo no Rio Grande de Sul houve um
despertar de iniciativas semelhantes no estado de Sao Paulo:

Angelina P. Nacaratto, [...] ¢ mae de um garoto que sofreu as
influéncias da Talidomida. [...] Suportou e superou o problema,
até que um dia leu em O CRUZEIRO uma reportagem sobre a
Associacao Brasileira de Pais e Amigos das Vitimas da
Talidomida. Nao conhecia nenhuma outra similar em Sdo Paulo,
mas sabia que, s6 em Campinas, eram nove os casos analogos.
Procurou entrar em contato com todos e, pergunta aqui, informa
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ali, conseguir reunir em Campinas 22 familias de diversas
cidades de Sao Paulo para organizar um movimento nesse
Estado. (O CRUZEIRO, jan. 1975, p. 12).

Angelina Naccarato reforca, ainda, no documentério 74 faltando alguma

coisa: “Talidomida...

o que era a talidomida? Era uma ilustre desconhecida,

ninguém sabia...” (MAXIMINO; TABOADA, 2012). O desconhecimento sobre a

deficiéncia causada pelo medicamento ampliou ainda mais as dificuldades em

termos de tratamento, busca de auxilio e conquista de direitos. Uma mae que

optou pelo anonimato aparece no mesmo documentario reforcando a falta de

informacdes sobre a relacdo entre a medicacao e as deficiéncias:

Jacobus Van

E depois de mais ou menos um ano € que se aventou a noticia da
talidomida e que saiu na midia e que a gente conseguiu ver o
nome do remédio que me foi receitado e n6s soubemos a causa.
50 anos atras ninguém nunca tinha ouvido dizer que uma
medicacdo interferisse numa gestagdo... eu ndo tinha essa
preocupacao... (MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Dijk, pai de uma crianca da primeira geracao, explica que

Um ano e meio depois, eu e minha esposa “ficava” numa
tremenda duvida: o que sera? Eu nunca tive nenhuma doenca
venérea, ela também nao. Nada na familia. Os proprios médicos
nao sabiam [...]. Até que um dia chegou a minha mao [a revista]
Time: nasceram bastante [criancas] ou muitas foram entregues a
institui¢oes, ou os pais se divorciaram e deu muitos problemas
familiares. (MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Ainda de acordo com Naccarato, a necessidade de mobilizacao era

urgente:

Nos precisamos fazer alguma coisa pelos nossos filhos, porque
um dia eles nos perguntarao: “Por que eu sou assim?” [...]. Entao
precisamos ver... vamos nos unir, vamos fazer alguma coisa. No
Rio Grande do Sul, um grupo também reuniu-se e nés nos
reunimos a ele. A nossa luta comecou ja na justica.
(MAXIMINO; TABOADA, 2012, grifo meu).

Myriam D. A. Barrio, rememora que

[...] era uma época muito dificil porque n6s lutamos contra... era
ainda a Ditadura e [contra uma] multinacional... assim comecou
a nossa Associacao... e nds comecamos aqui através da imprensa,
solicitando aparecimento, cadastrando as vitimas com
problemas financeiros porque a Associagio s6 era ajudada pelos
pais. (MAXIMINO; TABOADA, 2012).
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Mais pais de criancas com a sindrome foram identificados e ingressaram
na Associacao, com vistas a inclusao na acao judicial. Conforme depoimento de
uma outra mae:

O primeiro contato foi com a dona Angelina Naccarato de
Campinas, que fez uma procura de vitimas da talidomida e
fundou essa Associacdo. A gente ficou vibrando de alegria,
porque até entdo nds éramos ao Deus dara... Imagina... ndo
foram reivindicar nada... a gente nao tinha nada... ndo tinha
nada... a quem recorrer? Ao Papa, porque governo, politicos, a
Deus... (MAXIMINO; TABOADA, 2012).

E Angelina Naccarato explicou que

No6s comecavamos a atender criancas de outros estados...
tinhamos que trazer essas criangas a Campinas para passarem
pelos exames médicos na Unicamp. Como trazé-las? A Unicamp
ficou incumbida de fazer a avaliagdo médica e a PUC, psicoldgica.
Noés temos que dar este comeco a quem? As proprias criancas.
Mas ai ja nao eram mais criancas, eram jovens... (MAXIMINO;
TABOADA, 2012).

Com 30 anos de atuacdo, a ABVT continuou promovendo a luta das
pessoas com deficiéncia. A sede da Associagdio mudou para Belo Horizonte. Ja
num contexto proximo ao inicio da acao judicial, a revista O Cruzeiro, publicou
matéria intitulada “Vitimas da talidomida”, destacando a formacao da associacao
e a importancia da identificacdo de novos casos pelo Brasil. Evoca a reportagem
que, as pessoas com a sindrome e seus familiares

Necessitam da unido de todos para que se saiba quantos sao em
todo o Estado de Sao Paulo — [e] em todo o Brasil. Eles querem
que os pais mais arredios aparecam para formar a grande
corrente que deixara todos com a certeza de que seu caso nao é
unico. Eles precisam de toda a ajuda oficial do Governo para
apoid-los na luta contra o laboratério alemao que, embora na
melhor das intencoes, fabricou a droga que os vitimou. [...]
Procure integrar-se no movimento liderado em Campinas por
Dona Angelina Picolotto Nacaratto. [...] Ajude a formar a
Associacao Paulista de Pais e Amigos das Vitimas da Talidomida,
a exemplo da que ja existe no Rio Grande do Sul. Lembre-se de
que seu filho nao é o tnico. (O CRUZEIRO, jan. 1975, p. 12)

A matéria procurava encorajar os pais a identificarem-se e procurarem
assisténcia do Estado. A estratégia da Associacao parece ter surtido efeito, pois
logo foram localizados novos casos pelo pais. No processo da talidomida, os dados
referentes a quantidade de casos sao questionados na peca de acusacao, conforme

sera apresentado adiante. Mesmo sem contar com a apresentacao da pesquisa
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sobre a totalidade de casos, os numeros indicados no processo sao muito
superiores aqueles suspeitos inicialmente pelo governo do Rio Grande do Sul:

Inobstante esta caréncia de dados, fala-se, extra-oficialmente,
que o nimero de vitimas da droga, no Brasil, oscila entre 300 a
600 casos. Por outro lado, a “ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
PAIS E AMIGOS DAS CRIANCAS VITIMAS DA TALIDOMIDA”
— possui cadastradas cerca de 190 criancgas [...]. (PROCESSO

5.678/76, p. 30).

Além de tentar identificar casos da sindrome através da imprensa, a
ABVT também motivou os pais a aderirem a acao indenizatéria coletiva. Em
fevereiro de 1974, uma nota oficial divulgada pela ABVT veio a pablico chamar a
atencdo para a importancia de todos os pais de criancas com a sindrome
participarem de uma acao conjunta, organizada através da associacao. A referida
nota fez um apelo “[...] contra a inconveniéncia de negociacoes individuais.”
(PROCESSO 5.678/76, p. 32). Ao que tudo indica, essa tatica também teve efeitos
positivos. No contetido da acao judicial afirma-se que a Associacao tinha como
presidente, Walkirio Ughini Bertoldos. Este, além de advogado das familias, era
tio de um dos demandantes no processo, que nasceu com focomelia.

Outras estratégias de mobilizacao foram utilizadas pela ABVT. Em 1977,
o Diario do Parana fez a seguinte publicacio: “Criancas pedem ajuda de Geisel
para indenizacdo.” (DIARIO DO PARANA, 16 out. 1977, p. 2). Dois adolescentes
da primeira geracdo teriam enviado uma carta aberta ao presidente Geisel
solicitando sua atencao para o primeiro processo judicial movido no Brasil. Nao
foram encontradas informacoes sobre atitudes tomadas pelo presidente a
respeito do caso. Ao que parece, o pedido seguiu ignorado pelo Governo Federal.6

Nova solicitacao de apoio foi remetida em 1978 pelas familias da ABVT
para o candidato a presidéncia Joao Baptista de O. Figueiredo. O general havia se

comprometido em ajudar na causa. Junto ao deputado Augusto Trein, da Arena

5 Ele nasceu em 1930, em Tapejara (RS), e a cegueira foi constatada por volta de um ano de vida,
quando contraiu meningite. Graduou-se em Direito pela PUC-RS, em dezembro de 1957. Em
1959, tornou-se procurador geral da prefeitura de Porto Alegre, mesmo contrariamente as
expectativas dos demais funcionérios. Sobre a trajetéria do primeiro advogado cego do pais,
consultar SELAU; DAMIANI, 2014.

6 Aventa-se que o silenciamento do governo federal sobre o tema possa ter sido proposital.
Importante lembrar que, em 1975, Geisel assinou com a Alemanha o “Acordo Brasil”, que tinha
como objetivo construir usinas nucleares e tecnologia de producdo de combustivel a base de
uranio. Alemanha era o pais de origem da Chemie Grunenthal, detentora da patente do farmaco.
A empresa foi isentada de responsabilidade no caso da acdo judicial brasileira. Alguns pais
conseguiram auxilio individual concedido por uma fundacao criada e mantida pela Chemie.
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(RS), uma comissao esteve com Figueiredo que demonstrou indignacao quanto a
situacao das pessoas afetadas. Os representantes da Associacao lhe entregaram
farta documentacao: dados sobre a talidomida no mundo e no Brasil, bem como
“[...] fotos dos padroes de danos fisicos nas criancas, assim como laudos periciais
de geneticistas.” (DIARIO DO PARANA, 2 ago. 1978, p. 4).

Por fim, a matéria chamava a atencao para o comportamento do governo
brasileiro face aos danos: “O Brasil é o tinico pais do mundo em que as vitimas da
Talidomida nao receberam qualquer satisfacdo do Estado ou laboratorios
produtores, segundo informou o assessor juridico da entidade.” (DIARIO DO
PARANA, 2 ago. 1978, p. 4). Assim, em 1976 ingressaram com a acio oS
demandantes, representados pelo escritorio de Walkirio. Eram 146 adolescentes,
dos quais 82 eram meninos e 64 eram meninas, todos nascidos entre junho de

1956 e janeiro de 19667.

O Processo 5.678/76: teor e sentenca

O processo movido na Justica Federal do Rio Grande do Sul, iniciado em
1976 e foi concluido em 1983. As partes do Processo 5.678/76 a que se teve acesso
dividem-se em: acusacdo contra os laboratorios e a Unido, assinada pelo
escritorio de advocacia de Walkirio; argumentos de defesa de cada uma das trés
empresas que fabricaram a talidomida no Brasil entre 1959 e 1961; e os
argumentos de defesa da Unido Federal. Além dessas, também a sentenca emitida
pela Justica Federal de Primeira Instancia, sediada no Rio Grande do Sul,
representada pelo juiz Dr. Luiz Déria Furquim. Os laboratorios processados pelos
autores eram: Syntex do Brasil S. A., sucessor do Instituto Pinheiros; Laboratorio
Lafi Ltda; e Farmasa — Laboratorio Americano de Farmacoterapia.

Quase um ano depois do encontro com o presidente Figueiredo, a demora
no resultado do processo da talidomida no Brasil continuava em pauta:

Cansados de esperar pela decisdo judicial, os diretores da
Associacdo Brasileira de Vitimas da Talidomida enviarao
telegrama a Brasilia solicitando audiéncia com o presidente Joao
Baptista Figueiredo e com o ministro da Previdéncia Social, Jair
Soares. (DIARIO DO PARANA, 12 jun. 1979, p. 4).

7 Do total, quase 30 dos casos foram excluidos da acao judicial por insuficiéncia de provas, periodo
diferente daquele em que o farmaco foi produzido e ficou disponivel no comércio de balcio (1959
a 1964) e/ou caracterizacao de deficiéncias causas por outros fatores que ndo a talidomida.
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De acordo com o advogado dos denunciantes, a insisténcia em contatar o
presidente Figueiredo (empossado em marco daquele ano), deu-se porque este
“[...] mostrou-se impressionado com o problema e [ficou] disposto a ajudar-nos
quando fosse presidente. Agora vamos até ele reforcar nossos pedidos e tentar
apressar uma possivel interferéncia sua no caso.” (DIARIO DO PARANA, 12 jun.
1979, p. 4). A acao ja corria ha mais de trés anos. Walkirio Bertoldo sustentava
ainda que “[...] o que a ABVT deseja é um acordo amigavel que venha em
beneficio de 146 criancas de varios estados brasileiros vitimas da talidomida”
(DIARIO DO PARANA, 12 jun. 1979, p. 4, grifo meu), como solucio mais célere e
abrangente para estabelecer um fim ao conflito. Primava-se pela urgéncia do
resultado, levando em conta a falta de assisténcia aos atingidos pelo
medicamento.

Anos mais tarde, o resultado do processo teve alguma repercussao nos
veiculos de imprensa brasileiros. Um dos jornais que abriu certo espaco para
publicar as especulacdes sobre a sentenca foi o jornal carioca Ultima Hora:

PORTO ALEGRE — O acordo a ser homologado na Justica
Federal, entre as vitimas da talidomida [...] e os trés laboratoérios
responsaveis pela fabricacdo do remédio, além do Governo, que
concedera pensao vitalicia, acontecera na proxima quarta-feira.
[...]. Os laudos elaborados pelos médicos geneticistas indicados
pelo juiz da 52 Vara Federal de Porto Alegre e pelas partes em
questdo estdo em fase de conclusdo. Por isso, o acordo esta
previsto para dentro de uma semana - explicou Walkirio,
salientando que nem todos que ajuizaram a acdo contra os
laboratorios e a Unido receberao a indenizacao e a pensao. O
advogado das vitimas explicou que os médicos examinam cada
caso individualmente, com o objetivo de constatar se a pessoa é
realmente vitima da talidomida e o grau do dano. Walkirio nao
tem previsdo de quantas pessoas serdo beneficiadas com o
acordo, mas calcula que o nimero nao sera inferior a 150, em
todo o Pais. (ULTIMA HORA, 17 fev. 1983, p. 10).

Em 5 de abril de 1983, a Justica Federal homologou o acordo que previa
pagamento de indenizacao por parte dos laboratoérios e pensao vitalicia, a ser
paga pela Uniao Federal seguindo os critérios de natureza dos danos, déficit

laboral e tipificacao de dependéncia,

[...] tudo em conformidade com as especificacoes e respectivas
gradacoes determinadas nos laudos médico-genéticos,
segundo a soma individual de pontos que vier a ser obtida na
escala abaixo indicada, sendo atribuido a cada ponto, o valor
correspondente a ¥4 (um quarto) do maior salario minimo
vigente no Pais, reajustavel a cada ano posterior a data do inicio
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de vigéncia da pensao, conforme o indice de variacdo nominal
das Obrigacoes Reajustaveis do Tesouro Nacional. (PROCESSO

5.678/76, 1l. 3935).

Assim, o sistema de calculo das pensdes obedeceu ao critério de
mapeamento do corpo com deficiéncia, estabelecendo como 16 o nimero maximo
de pontos para cada um dos demandantes e valor maximo de pensao de quatro
salarios minimos, critérios esses que estavam regulamentados na Lein. 7.070/82,
conforme percebe-se através do Quadro 1:

Quadro 1 — Escala de pontuacao por danos

Discreto | 1 ponto

1. Fisico Moderado 2
pontos

Severo 3
pontos

Discreto 1 ponto

2. Estético Moderado 2

pontos
Severo 3

pontos

3. Déficit Laborativo Parcial = 1ponto
Total 2

pontos

4. Tipo de Parcial 1 ponto
Dependéncia Total 2

4.1 Higiene pontos

Parcial 1 ponto

4.2 Alimentacao Total 2
pontos

Parcial 1 ponto

4.3 Deambulacao Total 2
pontos
Parcial 1 ponto

4.4 Vestuario Total 2

pontos
FONTE: Processo 5.678/76, fls. 3935-36
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As pericias médicas foram realizadas por médicos indicados pelo Poder
Judiciario. Eram eles, Dr. Francisco M. Salzano; Dra. Marcia Schmidt; Dr. Pedro
H. Saldanha e Dr. Claudio C. Ortega. Segundo seu relatorio (anexo ao processo),
foram examinados documentos referentes a 252 demandantes, “[...] todos
portadores de graves defeitos fisicos.” (PROCESSO 5.678/76, fl. 3910), porém,
nem todos causados por talidomida. O processo pericial foi minuciosamente
explicado nas paginas subsequentes. Realizado em duas fases (na primeira,
exames dos autores primitivos, os 146 primeiros demandantes; e, na segunda, os
106 que foram inseridos no decorrer da acdo). Os dados analisados pelos
referidos médicos eram matematicos seguindo os critérios do modelo biomédico
da deficiéncia.

Concluida a sentenca através do acordo, os laboratoérios Sintex e Lafi
comprometeram-se em depositar em juizo a quantia “[...] equivalente a 55.000
(cinquenta e cinco mil) Obrigacoes Reajustaveis do Tesouro Nacional (ORTNs).”
(PROCESSO 5.678/76, fl. 3937), a ser dividida igualmente entre os 121
demandantes da acao. Os valores foram estimados em Cr$ 500 mil com relacao
a grau minimo, e Cr$ 2,5 milhdes quando atingisse o grau maximo, ou seja,
quando causasse o comprometimento fisico dos membros superiores e inferiores.

Embora as indenizacbes e as pensoes vitalicias incidissem sobre
“problemas emergentes”, como descrito no processo, existem outros aspectos da
vida que nao foram levados em conta. Walkirio destacou no processo um aspecto
fundamental na vida das pessoas com deficiéncia por talidomida:

[...] o maior desafio, a batalha suprema desta guerra contra a
talidomida consiste, precisamente, na luta pela reabilitacao, pelo
bem-estar e pela felicidade de todas as criancas, tao
impiedosamente marcadas pelo trangqiiilizante [sic] malévolo, de
tal sorte que as mesmas se tornem cidadaos tteis a si, a patria e
a coletividade. (PROCESSO 5.678/76, p. 21).

Destaca-se que tais resultados foram obtidos mediante intensa
participacao das familias que se associaram a ABVT para iniciar a acao coletiva,
como forma de construcao dos direitos para seus filhos que tinham a sindrome.
Nesse sentido, evidencia-se essa percep¢ao sobre o Processo 5.678/76, que se
constitui como uma das primeiras manifestacoes da luta pelos direitos para as
pessoas com a sindrome da talidomida. Com o passar dos anos, o valor da pensao

tornou-se infimo. As criancas e adolescentes, tornaram-se adultos e iniciaram um
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novo processo de luta: pela correcao monetaria do valor da pensao entre outros

direitos.

Novos sujeitos por mais direitos: a criacao da Associacao Brasileira
de Portadores de Sindrome da Talidomida (ABPST)

A Lei n. 7.070/82 foi aprovada no final do contexto de ditadura, e seus
impactos nao tao benéficos foram mais evidenciados ao longo da década: o
recebimento da pensao nao foi imediato e o seu valor tornou-se infimo diante da
crise economica do periodo. A Figura 1 demonstra a variacao significante no
aumento da inflacdo. Esses dados ilustram a diminuicao do poder aquisitivo da
populacao brasileira e reforcam que a pensao foi perdendo a capacidade de

garantir o provimento das pessoas com a sindrome da talidomida.

Figura 1 — Grafico da inflacao brasileira — variacao (%) — 1970 a 1989
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FONTE: MUNHOZ, D. G. Inflacdo brasileira: os ensinamentos desde a crise dos anos

30.
Economia Contemporanea, n. 1, jan./jun. 1997. p. 65.

As evidéncias apontadas, como o valor diminuto da pensao e a
complexidade da realidade economica do pais, decorrente da elevacao

inflacionaria8, transformaram antigas conquistas em pontos de articulacao de

8 Pereira (2010) destaca que, para esse momento historico, “[...] os ataques conservadores contra
os avangos constitucionais de cunho social se fortaleceram com a entrada no pais da ideologia
neoliberal, durante o governo Collor [de] Mello (1990). Nesse momento, caminhou-se
vigorosamente para o desmonte (e nao apenas a contrarreforma [...]) do embrido do Estado de
Bem-Estar universalista e equanime desenhado na Constituicdo” (p. 16). Nesse sentido, as
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novas demandas. Entende-se que essas novas demandas dizem respeito aos
fatores que foram desconsiderados pela Lei n. 7.070/82 (a defasagem do valor da
pensao com o tempo e a auséncia da preocupacao por parte do Estado com
problemas cotidianos da vida das pessoas com sindrome da talidomida, tais como
educacao, saude, lazer e insercao no mercado de trabalho), o que acabou por
suscitar novas lutas com novas pautas reivindicatorias para os atingidos pela
sindrome da talidomida desde que a lei entrou em vigor.

Foi relevante que as proprias pessoas com a sindrome se identificassem
como vitimas e procurassem junto ao INSS a concessao do beneficio da pensao
vitalicia, bem como outros direitos criados posteriormente. As lutas mais
recentes, em especial, conferem tonicidade ao reconhecimento observado a partir
das reflexoes de Axel Honneth (2003). As associacoes também agiram na luta
contra o preconceito, dentro da propria esfera de convivio, bem como na sua
propria articulacao em prol de direitos.

Conforme Luis Otavio C. Falcao, que pertence a primeira geracao da
sindrome,

A luta nunca acaba, sempre vai ter alguma coisa que a gente vai
ter que fazer, por direitos, por acessibilidade, sempre tem alguma
coisa que a Associagao nao pode deixar passar. Entdo, quando a
gente enxerga alguma coisa e vé que esta errado [...] a briga tem
que continuar. (MAXIMINO; TABOADA, 2012).

Essa visao é reforcada pelos escritos da ativista da causa da deficiéncia,
Rosangela Berman Bieler (2003). As palavras da autora permitem refletir sobre
como

O processo de se alcancar empoderamento e plena participacao
como cidadaos é longo e constante. Obriga-nos a forjar a nossa
histéria, pessoal e coletiva, numa base diaria. De fato, a
participacao plena somente pode ser verdadeiramente atingida
dentro de uma sociedade inclusiva, na qual cada um de nés e
todos nos sejamos considerados parte integral do todo, da
comunidade que, por sua vez, é responsabilidade do conjunto de
seus membros (BIELER apud VIVARTA, 2003, p. 31).

A nova articulacdo da associacdo, face ao contexto de inflacio em

descontrole, fica evidente nas palavras de Claudia Marques Maximino:

praticas neoliberais tornaram-se “[...] absolutamente contrari[as] ao fortalecimento da incipiente
cidadania social conquistada com a redemocratizacdo do pais e consignada na Carta Magna”.
(PEREIRA, 2010, p. 16).
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Quando eu comecei a ir atras, ai saiu a pensao... ai eu me formei
e nao estava recebendo a pensao ainda e também nao conseguia
trabalho, ai acabei pensando: “Bom... vou correr atras!” Juntei
algumas pessoas [da primeira geracdo da talidomida] e
comecamos a procurar prefeitura, estado, o Covas... ai nos
responderam: “Para vocés obterem alguma coisa... vocés tém que
ser uma Associacdo”. Foi nesse momento que fundei a
Associacao. Mas na verdade a gente s6 queria o aumento... entao
montamos a Associacgao... e ai a coisa engrenou... mas foi uma
vitoria... porque quando eu vi la.. que o [ex-presidente]
Figueiredo assinou, eu fiquei super contente... [...] s6 que depois
a gente demorou muito para receber... (informacao verbal).9

Ao rememorar essas perdas nos valores da pensao criada a partir da Lei

n. 7.070/82, Maximino afirma:

Logico que aquela primeira pensao foi boa, mas quando ela
chegou j4 quase ndo existia... Também, porque demorou muito a
ser paga [...]. Entao, tirando o dinheiro que eu apliquei [...], eu
lembro que dava para comprar um carro, que na época era o
Monza, que as pessoas com deficiéncia faziam as adaptacoes para
poder dirigir... Entdo, na verdade, [a pensao] foi positiva para as
pessoas com a sindrome... Contudo, fomos perdendo no decorrer
das décadas de 1980 e 1990, e [a pensdao tornou-se o valor
equivalente] a um ou dois, trés litros de leite... (informacao
verbal).

A depoente lembra que a implementacao da pensao nao foi automaética
em relacdo a vigéncia da lei, e revela que muitos meses se passaram até que ela
comegasse a receber regularmente o valor referente ao beneficio. Nesse interim,
as familias continuavam como Unicas responsaveis pelos cuidados pessoais,

médicos e de proteses/oOrteses.

Quando eu era pequena, minha mae tinha que trocar as proteses
todos os anos, pelo meu crescimento. As minhas pernas
custavam o preco de um carro.. a minha mae fazia
financiamento, fazia marmitex para fora, para poder comprar
minhas pernas... [ela] fazia empréstimos no banco... Contudo,
nunca deixaram me faltar nada... (informacao verbal). 1©

Nesse sentido, alia-se o contetido dos dados a teoria do reconhecimento
de Honneth (2003), o qual indica que algumas formas e manifestacoes de
desrespeito e injustica social motivam a luta por reconhecimento. Segundo o
autor, essas lutas se caracterizam por situacoes em que “[...] experiéncias

individuais de desrespeito [...] podem influir, como motivos diretores da acao, na

9 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a autora, em 1 de julho de 2017.
10 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a Wanessa Veloso, em 2 de maio de 2014.
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exigéncia coletiva por relacoes ampliadas de reconhecimento.” (HONNETH,
2003, p. 257). Isso fica evidente nas palavras de Maximino: “E ano ap6s ano
fomos conquistando leis, portarias, resolucoes. Muitas ainda, apesar de
sancionadas, nao sao cumpridas. O que nos faz continuar na luta.” (informacao
verbal).

Flavio A. W. Scavasin, entao vice-presidente da ABPST, indicou que, por
ocasiao da emergeéncia da luta por reconhecimento e direitos, “Comecaram a sair
matérias sobre as vitimas da talidomida no Brasil, sobre as dificuldades das
vitimas, e isso comecou a pressionar, a nos ajudar a pressionar o governo com
relacdo aos beneficios e as necessidades das vitimas.” (MAXIMINO; TABOADA,
2012).

Como resultado da luta por reconhecimento desenvolvida a partir da
ABPST, durante o governo Itamar Franco foi sancionada a Lei n°® 8.686/93, que
orientava o reajuste da pensao vitalicia. A referida lei garantia, ainda, que o valor
da pensdo seria reajustado conforme os mesmos indices aplicados aos
beneficiarios do Beneficio de Prestacao Continuadat. Claudia Maximino analisa
o impacto do sancionamento da lei:

O primeiro ganho foi o nosso reajuste, porque ai deu para
respirar aliviada... consegui viver... tinha hora que eu trabalhava,
tinha hora que eu nao trabalhava... ndo s6 eu como todo mundo...
Entao, o maior ganho foi a Lei 8.686 de 1993, e a inclusao de
proteses e oOrteses, porque a gente nao tinha nada [...]. Foi um
grande ganho no papel. E o valor da pensio, bem ou mal, esté
defasado, mas ainda continua nos sustentando [...]. (informacao
verbal).12

O estabelecimento da pensao vitalicia e mesmo da indenizacao nao foram
resolutivos ou até compensatorios das questdes que permearam a vida das
pessoas com a sindrome. Ou seja, a acdo civil acordada nao implicou
automaticamente em conquistas de direitos sociais. As conquistas das entidades

sociais, em especial a ABPST, permitem identificar um carater comum entre elas:

11 Q Beneficio da Prestacio Continuada (BPC) é um beneficio assistencial (o cidadao nio precisa ser ou ter sido
contribuinte do INSS para ter direito) que se caracteriza pelo repasse de um salario minimo mensal para
pessoas com mais de 65 anos e pessoas com deficiéncia de longo prazo, desde que fique comprovada que a
renda mensal da familia, para cada um dos membros do grupo, seja igual ou inferior a um quarto do salario
minimo. Santos indica que o BPC “[....] € um beneficio da assisténcia social garantido na Constituigao Federal
de 1988, regulamentado pela Lei n° 8.742, de 7 de dezembro de 1993 (Lei Organica de Assisténcia Social —
LOAS) e implantado de forma efetiva em 2 de janeiro de 1996.” (2011, p. 788).

12 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a autora, em 1 de julho de 2017.
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todas refletem reconhecimento juridico, via producao de leis e resolucoes. Fica
evidente que a mobilizacao foi fator determinante para as conquistas, pois todas
foram iniciativas dos referidos movimentos. A coletividade representada pela
ABPST foi formada e conduzida pelas proprias pessoas com a deficiéncia por
talidomida. Os individuos se reconhecem como sujeitos de direito e atribuem-se
papéis na luta para que a sociedade os identifique dessa forma.

Entende-se que o reconhecimento juridico conquistado durante a década
de 1990 abriu caminho para que diferentes demandas tomassem forma através
da ABPST. Além das ja citadas, Maximino destaca, ainda, outras conquistas da
entidade:

Claro que todas as outras: [como] a regularizacao da talidomida,
para nao nascerem mais vitimas; a RDC3, porque até entao as
outras eram insuficientes. E tudo isso é um processo tao
demorado... que ja podia ter sido feito... bem quando noés
comecamos a procurar o Ministério Publico passaram-se anos e
anos e anos e a justica nao faz e acaba empurrando para o
Governo mesmo, e o Governo é moroso, nao é? Entao de 1994
para a gente conseguir efetivamente a criminalizacao foi [apenas]
em 2011... (informacao verbal).4

Ademais, a Medida Provisoria n® 2.129/2001, que incide sobre a
necessidade de valor financeiro referente ao pagamento para auxilio de um
cuidador, desde que beneficiario da pensao e “[...] maior de 35 anos, que necessite
de assisténcia permanente de outra pessoa e que tenha recebido pontuacao
superior ou igual a seis, [...] fara jus a um adicional de 25% sobre o valor deste
beneficio.” (BRASIL, 2001).

Uma das conquistas mais recentes é a legislacdo em vigor sobre a
indenizagao por danos morais as pessoas com a sindrome, a Lei n°® 12.190, de
2010:

Art. 1° E concedida indenizacio por dano moral as pessoas com
deficiéncia fisica decorrente do uso da talidomida, que consistira
no pagamento de valor tnico igual a R$ 50.000,00 (cinquenta
mil reais), multiplicado pelo nimero dos pontos indicadores da
natureza e do grau da dependéncia resultante da deformidade
fisica (§1° do art. 1° da Lei n° 7.070, de 20 de dezembro de 1982).
(BRASIL, 2010).

13 A depoente confere destaque a Resolucao da Diretoria Colegiada (RDC) n° 11, de 22 de marco
de 2011, publicada pela ANVISA, que apresentava a regulamentacdo técnica para controle da
talidomida.

14 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a autora, em 28 de junho de 2017.
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A lei que estipulou a reparacao por dano moral beneficiou cerca de 650
pessoas, “[...] com um gasto estimado pela Unido de R$ 34,5 milhoes.”
(BARROSO; FROTA, 2010, p. 101). Na analise de juristas brasileiros, ha avancos
e limitacOes nessa lei. Barroso e Frota (2010) avaliam que, “[...] apesar de algumas
insuficiéncias [...]”, a lei “[...] valoriza o caso concreto e a sua reparacao, voltada
que esta para a cidadania material em razao da concretizacao da justica social”.
(p. 107). Por outro lado, os mesmos autores enunciam sua involucao:

Ressalte-se, contudo, que o art. 4° da Lei 12.190/2010 preceitua
que “as despesas decorrentes do disposto nesta Lei correrao a
conta de dotacoes proprias do orcamento da Uniao”, a afastar a
citada responsabilidade solidaria, o que constitui um enorme
equivoco, pois assume para si o Estado a total responsabilidade
pelos danos decorrentes do uso da talidomida, quando se sabe
que os laboratérios fabricantes do remédio contribuiram
decisivamente para a consecucao dos resultados danosos,
porquanto em uma busca cada vez mais recrudescente pelo lucro
(BARROSO; FROTA, 2010, p. 106).

Mesmo com os ganhos, salienta-se ainda a morosidade com que o
Governo implementou o pagamento referente a indenizacao:

A propria indenizagao de danos morais foi sancionada no final de
2010, mas eu sO recebi em 2012 [...], porque quando foi
sancionada a Lei tiveram que fazer o decreto para regulamentar,
somente entao buscar o dinheiro no Orcamento, isso demorou
mais de um ano também (informacao verbal).s

O reconhecimento aqui analisado, compreendido como relacional, que
emana do processo de luta dos sujeitos, passa por um dispositivo politico
relacionado a tomada de consciéncia sobre a sua condicao (pessoa com tipo de
deficiéncia especifica, causada em um determinado momento da histoéria, em
decorréncia de um medicamento), bem como a identificacido das demandas, a
formacao da associacao.

A mobilizacao, a formacao das estratégias de acdo, os contatos para
ampliar a rede de associados foram parte do processo de luta por
reconhecimento, que nao se completou totalmente, pois tanto a sindrome da
talidomida como os acontecimentos decorrentes dessa historia nao sao de amplo
conhecimento e, consequentemente, reconhecimento social. Entende-se que, ao
ser acolhida como demanda pelos agentes politicos e quando transformada em

legislacao e direito ela é capaz de ampliar o nivel do reconhecimento.

15 Entrevista concedida por Claudia Marques Maximino a autora, em 28 de junho de 2017.
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Para o modelo social da deficiéncia, as pessoas com deficiéncia devem
falar por si mesmas, destacando sua autonomia e independéncia. De acordo com
Anahi G. Mello, isso significa que “[...] a autonomia (controle sobre o proprio
corpo e sobre o ambiente mais proximo) e a independéncia (faculdade de decidir
por si mesma) sao os dois lados da mesma moeda” (MELLO, p. 2010, p. 6). No
caso da talidomida, vale lembrar que toda a historia desenvolvida até o tramite
que deu origem ao pagamento da pensao vitalicia obliterou o proprio sujeito com
a sindrome, de forma a evidenciar o reconhecimento em etapas destacado por
Honneth (2003). Por diversas vezes, em momentos diferentes, foi necessario que
os sujeitos envolvidos se manifestassem para reivindicar direitos junto ao Estado

e a sociedade.

O Projeto de Lei do Senado (PLS) 504/15: uma nova etapa de luta

A aprovacao na Comissao de Direitos Humanos e Participacao Legislativa
(CDHPL), em que se votou a ampliacao da pensao indenizatéria paga pela Uniao
as pessoas com sindrome da talidomida no Brasil, quando devidamente
comprovada por laudos médico-periciais é alvo da parte final deste artigo. A
matéria contida no Projeto de Lei do Senado (PLS) 504/15 foi aprovada em 22 de
marco de 2017. No PLS votado na Comissao, previa-se a alteracao na Lei n°
8.686/93, requisitando o aumento de valor de referéncia: R$ 1.000,00. Na
primeira votacao, a Comissao de Constituicao e Justica (CCJ) do Senado aprovou
o texto, em 2 de marco de 2016. Somente um ano depois é que o documento
passou da CDHPL do Senado para a Camara.

O PLS 504/2015 levou em conta aspectos que nao foram mencionados ou
sequer pensados no contexto de producao da Lei n. 7.070/82, quais sejam, o
envelhecimento e problemas de saide e outras deficiéncias causadas em
decorréncia das implicacoes fisicas da sindrome. Além disso, emergiu a
necessidade de novos cuidadores, uma vez que os pais, que durante muitos anos
fizeram esse papel, ja faleceram. Estes acontecimentos permitem reafirmar que
os episodios ligados a tematica sao inconclusos e s6 voltam a cena ptblica em
determinados momentos quando pessoas os levam a debate. Contudo, a luta dos
movimentos € continua, ainda que nao entre na agenda midiatica ou na pauta

politica com grande frequéncia.
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Considera-se que a participacao na esfera politica, via organizacao de um
movimento social, bem como elaboracao de estratégias de reivindicacao de
direitos — como ocupar espacos de luta no parlamento, acompanhar as votacgoes
e discussodes sobre o projeto — pelos proprios sujeitos atingidos com a sindrome,
representa grande ganho na manifestacdo de cidadania e na consequente
conquista de direitos. A tonica do discurso deixava de incidir sobre o direito a
igualdade, e passou a ser sobre o direito a diferenca e direito a diversidade, todos
esses respaldados pela nocao de reconhecimento — da deficiéncia, dos direitos
proprios a essa condicao e das necessidades decorrentes das complicacoes da
propria deficiéncia e do envelhecimento. A inexisténcia de politicas para as
pessoas com deficiéncia, no periodo e, a auséncia de didlogo entre os
representantes do Estado e o movimento social das pessoas com a sindrome sao
entendidas como fatores de conflito e desrespeito, que motivaram a luta em busca
da ampliacao do valor do beneficio.

Claudia Maximino, presente na sessao, concluiu seu discurso na ocasiao,
expressando que a luta nao findava naquele evento: “Obrigada a todos os
assessores que compraram a nossa briga. [...] e vamos continuar na luta, porque
agora temos o calvario da Camara [...].” (SOUSA, 2017). A fala da principal
criadora da ABPST sintetizou a trajetoria de luta e expressou a gratidao pela
conquista momentanea, que ainda nao era definidora da situacao de aumento da
pensao, referindo-se ao tramite que foi concluido no més de dezembro de 2017.
O momento final desta luta ocorreu mais tarde, depois de aprovacao na Camara
dos Deputados, quando foi sancionada pelo presidente Michel Temer a Lei n.
13.638/2018, que alterou o valor minimo da pensao vitalicia de R$ 359,63 para

R$ 1.000,00, que entrou em vigéncia a partir de 2019.

Consideracoes Finais

Entende-se, pelos acontecimentos ligados a talidomida, que os veiculos
de comunicacdo impressa analisados tiveram um papel multifacetado,
denunciando os eventos ligados a talidomida, expondo os possiveis responsaveis
e abrindo espaco para noticias sobre a primeira associa¢ao; contudo, entende-se
que também autuou como reprodutor de modelos dominantes. Eles contribuiram

de formas diversas, ao longo dos anos, para a preservacao do modelo biomédico
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da deficiéncia, principalmente ao deixar de estabelecer didlogo com as pessoas
com a sindrome, para que as proprias veiculassem suas narrativas sobre suas
experiéncias, conquistas e dores.

A criacao da ABVT foi o primeiro passo na luta por direitos para as
pessoas com deficiéncia. A Associacao, fundada pela mae de uma das criancas
com a deficiéncia congénita por talidomida, ampliou a visibilidade sobre o tema
com o apoio da midia impressa e conseguiu contatar varios pais na mesma
situacao. O papel das associacoes das duas, cada uma em um contexto especifico,
foi determinante para que a sociedade conhecesse a sindrome da talidomida e
para que o poder publico criasse politicas publicas — de assisténcia, direitos e a
propria regulamentacdo do medicamento, de forma a evitar novos casos de
iatrogenia medicamentosa por talidomida, considerando que o farmaco ainda é
produzido no pais atualmente.

A luta por direitos dos atingidos pela talidomida no Brasil segue
inconclusa: iniciada através da formacao da ABVT para ingresso da acao judicial
5.678/76, culminou na Lei n. 7.070/82, a primeira que beneficiou as pessoas com
a sindrome e que, com o tempo, se tornou insuficiente. Essa lei ndo definiu ou
encerrou o papel do Estado em relacao ao amparo as pessoas com a sindrome,
como se pensava inicialmente. O contexto posterior a sua criacao originou novas
demandas e impulsionou novas frentes de luta por direitos, ou mesmo para a
ampliacdo dos ja existentes.

Também se verificou que o resultado veio tardiamente, muitos anos
depois do nascimento das criancas. O acordo desenvolvido entre as partes nao
resultou em responsabilizacio dos laboratorios e estes acabaram
comprometendo-se em pagar indenizacgoes irrisorias. O processo judicial partiu
do pressuposto que os acusados eram considerados responsaveis diretos, em que
pese o ordenamento juridico em vigéncia naquele contexto. Primava-se pela
urgéncia do resultado, levando em conta a total falta de assisténcia aos atingidos
pelo medicamento.

Evidencia-se, também, a dificuldade encontrada pelos demandantes em
comprovar a conexao entre a deficiéncia e os produtos a base de talidomida, por
auséncia de registros sobre o consumo, como a prescricao médica. O fato de boa

parte da histéria do fArmaco e do processo ter transcorrido em meio a um
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ambiente ditatorial nao favoreceu a luta, muito menos os resultados obtidos.
Considera-se que, tanto para o contexto imediatamente posterior aos danos
causados pela talidomida, como para as décadas subsequentes, ¢ valida a
premissa de que o Estado e 0o modelo econdmico impediram o avanco de politicas
sociais em termos de direitos e cidadania social para as pessoas com deficiéncia
no Brasil.

Entende-se, a partir da analise das fontes historicas e do levantamento
bibliografico, que a luta por reconhecimento desenvolvida por familiares e
ativistas com o intuito de pressionar o poder publico para visibilidade da causa é
constante na agenda publica brasileira, com a articulacao de movimentos sociais
e a alteracdo de paradigmas — igualdade, dignidade e respeito as diferencas.
Porém, mesmo com uma discussao bastante avancada em termos de Direitos
Humanos, a deficiéncia nao adquiriu centralidade suficiente para que atenda as
necessidades das pessoas com deficiéncia e suas familias. Destaca-se a
inexisténcia do modelo social para quase todo o percurso historico da talidomida
no Brasil, por conta de uma conjuntura histérica e sociopolitica que excluia nao
apenas as pessoas com deficiéncia da protecao social como também a grande
maioria da populacao.

Foram as préprias familias que deram inicio a luta por reconhecimento,
por reparacao e por justica compensatoria. A identificacdo e o reconhecimento
dos direitos dizem respeito ndo s6 a uma autoconsciéncia em relacao as
demandas, as proprias potencialidades e a luta, mas também o reconhecimento
provindo de elementos externos ao cotidiano de vida dos atingidos pela
talidomida, ou seja, o Estado e a sociedade.

No arco temporal pesquisado, as conquistas do periodo, embora limitadas
pelo contexto sociopolitico e econoémico, sao inegaveis: partiu-se de uma
realidade de total auséncia de direitos e, por isso, invisibilidade social, para a
instauracao do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2016). No entanto, o que se
empreendeu nesta pesquisa foi a ampliacdo da evidéncia sobre a histéria da
sindrome da talidomida no Brasil, bem como acerca determinados aspectos das
conquistas alcancadas pelos sujeitos atingidos. Nesse sentido, ha que reconhecer
uma progressao de conquistas em termos de politicas sociais durante o recorte

cronologico sobre o qual este artigo discorreu.
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Atualmente, mais de mil pessoas recebem a pensao indenizatoéria por ter
sindrome da talidomida no Brasil. Contudo, acredita-se que o nimero de pessoas
com deficiéncias em decorréncia da sindrome pode ser divergente, justamente

pela auséncia de controle do Estado acerca dos dados sobre a talidomida.
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