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IX ENCONTRO VIRTUAL DO CONPEDI

DIREITOSHUMANOSE EFETIVIDADE: FUNDAMENTACAO E
PROCESSOS PARTICIPATIVOSI

Apresentacao

APRESENTACAO

E com grande satisfaco que apresentamos os Anais do Grupo de Trabalho Direitos Humanos e
Efetividade: Fundamentacdo e Processos Participativos, realizado no ambito do | X Encontro
Virtual do CONPEDI. O conjunto de trabalhos agui reunidos reflete ariqueza, a diversidade
tematica e a vitalidade das pesquisas contemporaneas dedi cadas a compreensdo critica dos Direitos
Humanos e aos desafios relacionados a sua efetivagdo em sociedades marcadas por desigual dades,
vulnerabilidades e transformagdes sociais, politicas, tecnol bgicas e econdémicas.

Os estudos apresentados evidenciam que a discusséo sobre Direitos Humanos ultrapassa a
dimensdo estritamente normativa, exigindo permanente didlogo com questdes concretas que
afetam a vida das pessoas e dos grupos sociais. Nesse sentido, os artigos exploram diferentes
perspectivas tedricas, metodol 6gicas e empiricas, abrangendo temas como envel hecimento
populacional e protecio da pessoaidosa, fortalecimento do Sistema Unico de Salide, educacéo
juridica e Clinicas de Direitos Humanos, migracdes e reflgio, inclusdo das pessoas com
deficiéncia, direitos das comunidades quilombolas, igualdade de género, salide mental, justica
fiscal, democracia sanitaria, reconhecimento socia e teoriadajustica.

Uma caracteristica marcante dos trabal hos reunidos é a preocupagdo com a efetividade dos
direitos. Mais do que discutir fundamentos filosoficos ou construgdes dogméticas, os autores
procuram compreender as condi¢fes concretas que permitem — ou impedem — arealizag&o dos
direitos humanos na experiéncia social. Sob perspectiva, destacam-se pesguisas voltadas a
analise de politicas publicas, préticas extensionistas, processos participativos, mecanismos
institucionais de protegdo e estratégias de inclusdo de grupos historicamente vulnerabilizados.

Os textos também revelam a crescente importancia da interdisciplinaridade para o estudo dos
Direitos Humanos. A aproximacdo entre Direito, Filosofia, Sociologia, Psicologia Moral, Salde
Coletiva, Ciéncia Politica e Rela¢les | nternacionais demonstra que os problemas contemporaneos
ndo podem ser adequadamente compreendidos a partir de perspectivas isoladas. Questdes como
migragdo, crise climética, participagdo democratica, violéncia institucional, reconhecimento social
e circulacdo de informacfes em ambientes digitais demandam abordagens capazes de articular
muiltiplos campos do conhecimento.

Outro aspecto digno de destaque é a centralidade conferida aos sujeitos concretos de direitos.
Pessoas idosas, migrantes, refugiados, pessoas com deficiéncia, mulheres, comunidades
quilombolas, usuérios dos servicos publicos de salide e pessoas em sofrimento psiquico aparecem
como protagonistas das reflexdes desenvolvidas pel os pesquisadores. Essa opcdo reafirma um dos



compromissos fundamentais dos Direitos Humanos: reconhecer a dignidade humana como
fundamento ético e juridico das institui¢coes democréticas e das politicas publicas.

Ao mesmo tempo, os trabalhos aqui publicados evidenciam que a efetivacdo dos Direitos
Humanos continua sendo um projeto em construcdo. Persistem obstacul os estruturais relacionados
as desigual dades econbmicas, as discriminactes historicas, as limitacdes institucionais e as novas
formas de exclusdo produzidas pelas transformagdes tecnol 6gicas e pelas dinmicas globais
contemporaneas. A reflexdo académica desempenha, nesse contexto, papel essencia ao identificar
problemas, formular diagndsticos, propor aternativas e fortal ecer espagos de participacao social e
democrética.

Os Anais deste Grupo de Trabalho representam, portanto, uma relevante contribuicdo para o
aprofundamento dos debates sobre os Direitos Humanos no Brasil e em contextos internacionais,
reafirmando aimportancia da pesquisa juridica comprometida com a democracia, ajustica socia e
a protecéo da dignidade humana. Esperamos que os textos aqui reunidos estimulem novas
investigactes, ampliem diél ogos interdisciplinares e contribuam para a construgdo de respostas
cada vez mais efetivas aos desafios enfrentados pelas sociedades contemporaneas.

Dr.2Maria Creusa De Aralljo Borges— UFPB
Dr. Juvéncio Borges Silva— Universidade de Ribeirdo Preto

Dr. Horéacio Wanderlei Rodrigues— ABEDI



PESSOAS COM DEFICIENCIA: UMA ANALISE A PARTIR LEGITIMIDADE
DEMOCRATICA E A DEMOCRACIA SANITARIA

PEOPLE WITH DISABILITIES: AN ANALYSISFROM THE PERSPECTIVE OF
DEMOCRATIC LEGITIMACY AND HEALTH DEMOCRACY

Tuani Josefa Wichinheski
M ar celo Nascimento Bessa
Reginaldo de Souza Vieira

Resumo

O presente trabalho aborda a questdo das pessoas com deficiéncia, e com isso realiza uma
andlise a partir da legitimidade democrética e a democracia sanitéria, contextualizando os
principais desafios enfrentados pelas pessoas com deficiéncia no que tange a garantia da
democracia e também participacéo social. O objetivo gera € investigar sobre a participagdo
das pessoas com deficiéncia na tomada de decisdes, bem como da formulagdo das politicas
publicas voltadas a salde. Os objetivos especificos sdo: 1) Compreender a legitimidade
democratica e a participagdo social das pessoas com deficiéncia 2) Ponderar sobre as
guestdes da democracia sanitéria como fundamento de efetivacdo da salde das pessoas com
deficiéncia. Metodologicamente, a investigacdo adota 0 método dedutivo, fundamentando-se
em uma andlise bibliogréafica e de fontes disponiveis na rede de computadores. Diante das
guestdes que envolvem as pessoas com deficiéncia e a garantia da legitimidade democrética
em conjunto com a democracia sanitéria, questiona-se: Em que medida a participacdo social
consegue assegurar que pessoas com deficiéncia tenham efetividade de legitimidade
democratica e democracia sanitaria? Conclui-se que, a legitimidade democrética permite a
abertura de portas para efetivacdo dos direitos das pessoas com deficiéncia, e a democracia
sanitaria € um caminho adequado para criar espagos de participagéo social das pessoas com
deficiéncia contribuindo para as especificidades relacionadas a manutencdo da salde e bem
estar.

Palavr as-chave: Democracia Sanitéria, Legitimidade Democrética, Pessoas com deficiéncia,
Salde, politicas publicas

Abstract/Resumen/Résumé

This paper addresses the issue of people with disabilities, analyzing it from the perspective of
democratic legitimacy and health democracy. It contextualizes the main challenges faced by
people with disabilities regarding the guarantee of democracy and socia participation. The
general objective is to investigate the participation of people with disabilities in
decision-making, as well as in the formulation of public health policies. The specific
objectives are: 1) To understand the democratic legitimacy and socia participation of people
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with disabilities; 2) To consider the issues of health democracy as a foundation for the
effective health of people with disabilities. Methodologically, the investigation adopts the
deductive method, based on a bibliographic analysis and sources available on the computer
network. Given the issues involving people with disabilities and the guarantee of democratic
legitimacy in conjunction with health democracy, the following question is posed: To what
extent does socia participation ensure that people with disabilities have effective democratic
legitimacy and health democracy? It is concluded that democratic legitimacy allows for the
opening of doors to the realization of the rights of people with disabilities, and health
democracy is an appropriate path to create spaces for socia participation of people with
disabilities, contributing to the specificities related to the maintenance of health and
well-being.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Health Democracy, Democratic Legitimacy, People
with Disabilities, Health, public policies
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1. CONSIDERACOES INICIAIS

A democracia sanitaria viabiliza a constru¢do de espagos para inclusdo social, € no
que tange as pessoas com deficiéncia se denota a importancia da participagdo desse grupo no
tocante a efetividade de seus direitos fundamentais, dentre os quais o direito a saude. De todo
modo, sdo intmeras as barreiras e preconceitos que afetam diretamente a participacdo
democratica.

O embasamento teorico selecionado para a conducao da pesquisa ¢ a abordagem da
legitimidade democratica e a democracia sanitdria no que tange as pessoas com deficiéncia.
No plano metodoldgico, a investigacdo ¢ articulada pelo método dedutivo e instruida por uma
analise bibliografica e documental. A titulo de objetivos especificos, primeiramente busca-se
explicar as questoes da legitimidade democratica, participagdo social no ambito das pessoas
com deficiéncia. Posteriormente, aborda-se a democracia sanitaria ponderando a sua
relevancia para contribuir com a efetividade da satde das pessoas com deficiéncia, assim
questiona-se: Em que medida a participagdo social consegue assegurar que pessoas com
deficiéncia tenham efetividade de legitimidade democratica e democracia sanitaria? Esta ¢ a
inquietacdo que norteia o exame a seguir para encadear a resposta ao problema e verificar as
possibilidades.

A discussdo proposta parte da premissa de que a efetividade dos direitos das pessoas
com deficiéncia ndo se esgota no reconhecimento normativo ou na previsdo formal de
politicas publicas. Embora a Constituicdo Federal, a Convencado Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e a Lei Brasileira de Inclusdo representem marcos
indispensaveis para a protecao juridica desse grupo, a concretizacdo desses direitos depende
também da capacidade das instituigdes democraticas de acolher a participagdo dos proprios
sujeitos afetados. A legitimidade democratica, nesse contexto, nao pode ser compreendida
apenas como regularidade procedimental ou competéncia formal da Administracao Publica.
Ela exige abertura institucional, escuta qualificada, acessibilidade comunicacional e
possibilidade real de influéncia das pessoas com deficiéncia nos processos de formulagao,
execugao, avaliacao e controle das decisoes publicas que incidem sobre suas vidas.

Nessa perspectiva, a participacdo das pessoas com deficiéncia ndo deve ser tratada
como eclemento secundario, consultivo ou meramente simbolico, mas como condig¢do de
legitimidade das escolhas publicas. O problema central ndo consiste apenas em saber se o

Estado oferece protegdo, servigo ou beneficio, mas em verificar se os sujeitos diretamente
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afetados participam da construgdo das respostas institucionais que lhes dizem respeito.
Assim, o presente artigo parte da hipdtese de que politicas publicas voltadas as pessoas com
deficiéncia somente alcangam densidade democratica quando superam modelos tutelares,
assistencialistas e tecnocraticos, reconhecendo essas pessoas como sujeitos auténomos,
plurais e capazes de contribuir para a formagao da vontade publica.

Dessa forma, o artigo desenvolve-se em dois momentos complementares.
Inicialmente, examina-se a legitimidade democratica das politicas publicas voltadas as
pessoas com deficiéncia, com énfase na participagdo social, no reconhecimento, na
acessibilidade e na superagao de praticas institucionais que reduzem esses sujeitos a condig¢ao
de destinatarios passivos da a¢do estatal. Em seguida, o estudo avanga para a analise da
democracia sanitidria como campo especifico de concretizagdo dessa exigéncia participativa,
tema que sera abordado a partir da relacdo entre saude, participagao social e efetividade dos
direitos fundamentais. Ao articular esses dois eixos, busca-se demonstrar que a inclusao
democratica ndo se realiza apenas pela existéncia formal de direitos, mas pela presenca
efetiva das pessoas com deficiéncia nos processos decisorios que definem sua propria

condi¢do de cidadania.

2. LEGITIMIDADE DEMOCRATICA, PARTICIPACAO SOCIAL E PESSOAS
COM DEFICIENCIA

A legitimidade democratica das politicas ptblicas voltadas as pessoas com deficiéncia
ndo pode ser reduzida a sua regularidade formal, a existéncia de previsao legal ou a atuacgao
técnica da Administragdo Publica. Em um Estado Social e Democratico de Direito, a validade
politica das decisdes publicas exige mais do que competéncia institucional e observancia
procedimental. Exige que os sujeitos diretamente afetados pelas decisdes tenham condigdes
reais de participar da formulagdo, execucdo, avaliacdo e controle das politicas que incidem
sobre suas vidas. No caso das pessoas com deficiéncia, essa exigéncia assume especial
densidade, porque a historia das politicas publicas nessa area foi marcada, por longo periodo,
por modelos tutelares, assistencialistas e substitutivos da vontade.

A questdo, portanto, ndo ¢ apenas saber se o Estado oferece prote¢do, servigo ou
beneficio. A pergunta democraticamente relevante ¢ outra: as pessoas com deficiéncia
participam, de maneira efetiva, acessivel e informada, da constru¢do das decisdes publicas

que lhes dizem respeito? A resposta a essa pergunta permite distinguir politicas meramente
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assistenciais de politicas materialmente democraticas. A legitimidade, nesse campo, nao
decorre apenas da acdo estatal em favor de determinado grupo, mas da abertura institucional
para que esse grupo participe da formagao da vontade publica.

A democracia contemporanea nao pode ser compreendida apenas como mecanismo
eleitoral ou autorizagdo periodica conferida aos representantes politicos. Em sociedades
complexas e plurais, ela exige canais permanentes de deliberagcdo, escuta publica, controle
social e participacdo institucionalizada. Faria (2000), ao analisar a democracia deliberativa
em Habermas, Cohen e Bohman, demonstra que a legitimidade das decisdes coletivas
depende da existéncia de desenhos institucionais capazes de favorecer a deliberacao publica.
Assim, a legitimidade democratica ndo nasce apenas do voto, mas também da qualidade dos
processos comunicativos por meio dos quais as decisdes sdo formadas, justificadas e
controladas socialmente.

A teoria da democracia deliberativa contribui para essa reflexdo porque desloca a
legitimidade da decisdo publica de uma perspectiva meramente majoritaria para uma
perspectiva discursiva, participativa e argumentativa. A deliberagdo democratica exige
abertura a pluralidade, circulagdo de razdes, contestacdo, escuta e possibilidade de influéncia
real no resultado decisério. No campo das politicas publicas voltadas as pessoas com
deficiéncia, isso significa que a Administracdo Publica ndo pode formular programas apenas
em gabinetes técnicos, ainda que bem-intencionados, sem incorporar a experiéncia concreta
dos sujeitos que enfrentam diariamente barreiras fisicas, comunicacionais, digitais,
institucionais e atitudinais.

A contribuigdo de Habermas ¢ relevante justamente porque permite compreender a
legitimidade democratica como resultado de processos comunicativos de formacao da opinido
e da vontade. Em sua teoria discursiva do direito e da democracia, Habermas (1997) sustenta
que a validade do direito moderno nao se esgota na sua positividade formal, pois depende
também de processos legitimos de formacao discursiva da vontade coletiva. A norma juridica
e a decisdo publica ndo se legitimam apenas porque foram produzidas por autoridade
competente, mas porque podem ser justificadas no interior de processos publicos de
deliberagdo. Essa ideia ¢ especialmente importante para o tema das pessoas com deficiéncia,
pois evidencia que politicas formuladas sem participagdo dos destinatarios podem conservar
aparéncia de legalidade, mas apresentar déficit democratico em sua origem.

Lubenow (2010), ao tratar da esfera publica e da democracia deliberativa em
Habermas, destaca a importancia da esfera publica como espago de mediacao entre sociedade

civil e sistema politico. Essa mediacdo permite que demandas sociais, experiéncias de
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exclusdo e conflitos coletivos sejam tematizados e convertidos em problemas publicos. Para
as pessoas com deficiéncia, esse ponto ¢ decisivo. Muitas barreiras enfrentadas
cotidianamente sdo naturalizadas como dificuldades individuais ou problemas privados. A
perspectiva democratica permite inverter essa leitura: a deficiéncia ndo € apenas uma
condi¢do individual, mas uma relacdo social atravessada por barreiras produzidas pelo
ambiente, pelas institui¢des e pela cultura.

Esse ponto aproxima a legitimidade democratica do modelo social da deficiéncia. Ao
contrario do modelo puramente médico ou reabilitador, centrado na deficiéncia como déficit
individual, o modelo social desloca a analise para as barreiras impostas pela sociedade. A
deficiéncia passa a ser compreendida como resultado da interacdo entre impedimentos
corporais, sensoriais, intelectuais ou psicossociais € um ambiente que ndo foi organizado para
acolher a diversidade humana. A Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, promulgada no Brasil pelo Decreto n® 6.949/2009, adota essa perspectiva ao
reconhecer que a deficiéncia resulta da intera¢do entre pessoas com impedimentos e barreiras
que obstruem sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cdes com
as demais pessoas (Brasil, 2009).

No Brasil, a Convengdo possui especial relevancia constitucional, pois foi aprovada
nos termos do artigo 5°, § 3°, da Constituicdo Federal, adquirindo equivaléncia de emenda
constitucional. Seu conteudo redefine 0 modo como o Estado deve compreender autonomia,
participacao e igualdade. O artigo 29 da Convengdo assegura a participacao das pessoas com
deficiéncia na vida politica e publica, em igualdade de oportunidades com as demais pessoas.
Esse comando normativo nao se limita ao direito de votar e ser votado. Ele alcanga uma
dimensdo mais ampla de presenca publica, participacdo associativa, controle social e
influéncia nos processos decisorios (Brasil, 1988).

A Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia, Lei n® 13.146/2015, segue
essa mesma matriz. O seu artigo 1° afirma que a lei se destina a assegurar e promover, em
condi¢cdes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa
com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania (Brasil, 2015). A LBI, portanto,
nao deve ser lida apenas como um estatuto setorial de protecao. Ela representa uma mudanga
de paradigma: a pessoa com deficiéncia deixa de ser concebida como sujeito passivo de
assisténcia e passa a ser reconhecida como titular de direitos, autonomia, capacidade e
participagao.

Essa mudanga de paradigma permite afirmar que a legitimidade democratica das

politicas publicas para pessoas com deficiéncia depende de trés elementos fundamentais:
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participagdo, acessibilidade e reconhecimento. A participacdo indica que os sujeitos afetados
devem estar presentes nos processos de formagao da decisdo. A acessibilidade indica que essa
presenca nao pode ser meramente formal, exigindo condigdes materiais, comunicacionais e
institucionais para que a participacao seja real. O reconhecimento, por sua vez, indica que a
fala das pessoas com deficiéncia deve ser levada a sério como saber socialmente relevante, e
ndo tratada como manifestagdo secundaria diante do conhecimento técnico, médico ou
burocratico.

A teoria do reconhecimento de Axel Honneth oferece importante contribuicao para
esse argumento. Honneth (2003) parte da ideia de que a formacao da identidade individual e
coletiva depende de relacdes sociais de reconhecimento, de modo que o desrespeito, a
invisibilidade e a negacdo de direitos atingem a propria possibilidade de autorrespeito e
participacao social dos sujeitos. Braga e Schumacher (2013), aplicando essa matriz tedrica ao
tema da inclusdo da pessoa com deficiéncia, analisam a inclusdo sob a oOtica do
reconhecimento social e destacam que ela envolve processos articulados de individuagdo e
inclusdo. A deficiéncia, nessa perspectiva, ndo pode ser enfrentada apenas por normas
formais, exige praticas institucionais capazes de reconhecer a pessoa com deficiéncia como
sujeito autdbnomo e participante.

A auséncia das pessoas com deficiéncia dos espacos decisdrios, portanto, ndo
constitui mero problema administrativo. Trata-se de um déficit de reconhecimento. Quando o
Estado decide por essas pessoas, mas ndo com elas, reproduz uma légica de substituicdao da
vontade e reafirma uma hierarquia simbolica entre quem sabe e quem apenas recebe a politica
publica. Essa hierarquia ¢ uma das manifestagdes do capacitismo institucional: o gestor fala,
o técnico define, o especialista prescreve, enquanto a pessoa com deficiéncia ¢ reduzida a
condicdo de destinataria silenciosa. A legitimidade democratica exige a ruptura dessa
estrutura, em consonadncia com a centralidade da participacdo e da autonomia prevista na
Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia ¢ na Lei Brasileira
de Inclusao (Brasil, 2009; Brasil, 2015).

Nesse ponto, o lema politico “nada sobre noés sem nds”, historicamente associado aos
movimentos de pessoas com deficiéncia, funciona como sintese do argumento. A expressao
traduz a rejeicao a tutela, & decis@o heterobnoma e a formulagdo de politicas publicas sem a
presenca dos sujeitos diretamente afetados. Seu sentido ¢ direto: nenhuma politica publica,
norma, programa ou decisdo institucional sobre pessoas com deficiéncia deve ser elaborada
sem a participagdo efetiva dessas pessoas. Assim, o lema nao deve ser tratado apenas como

expressdo de militancia, mas como critério de legitimidade democratica. Em um Estado que
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se pretende inclusivo, a participagdo das pessoas com deficiéncia nao € favor ou concessao; ¢
exigéncia constitucional, convencional e democratica.

A pesquisa de Silva e Oliver (2019), publicada nos Cadernos Brasileiros de Terapia
Ocupacional, reforca essa compreensao ao discutir a participagdo social das pessoas com
deficiéncia e o exercicio do controle social em organizagdes, associagdoes e conselhos. As
autoras analisam a presenca das pessoas com deficiéncia no caminho da democracia
participativa, demonstrando que a participacdo social constitui elemento relevante para o
planejamento, criacdo, implantagdo, avalia¢do e fiscalizacdo de politicas publicas. Esse dado
¢ decisivo: a participagdo ndo se limita a escuta episoddica ou a consulta simbolica; ela deve
alcangar todo o ciclo da politica publica.

A democracia participativa, nesse contexto, deve ser compreendida como
complemento necessario da democracia representativa. A representacao politica tradicional ¢
insuficiente para captar a complexidade das experiéncias sociais de grupos historicamente
excluidos. Pessoas com deficiéncia ndo formam um grupo homogéneo. H4 deficiéncias
fisicas, sensoriais, intelectuais, psicossociais e multiplas; ha diferencas de classe, raca,
género, idade, territdrio e acesso a informacgdo. Por isso, politicas universalistas, quando
formuladas sem participagdo concreta, podem ignorar necessidades especificas e reproduzir
desigualdades internas, o que reforca a necessidade de canais participativos capazes de captar
essa pluralidade (Silva; Oliver, 2019).

Boaventura de Sousa Santos e Avritzer (2002), ao discutirem a ampliagdo do canone
democratico, criticam a reducdo da democracia a representagao liberal e defendem a
valorizagdo de experiéncias participativas, sobretudo em sociedades marcadas por
desigualdades profundas. Essa chave tedrica permite compreender que as pessoas com
deficiéncia ndo devem aparecer apenas como beneficiarias de politicas estatais, mas como
sujeitos coletivos de producao democratica. A democracia, para além da representacao
formal, deve abrir-se a praticas de participacdo, controle social e producdo plural de sentidos
publicos.

A critica a democracia formal permite problematizar a distancia entre existéncia de
instituigdes e participacdo real. Leis, conselhos, audiéncias e consultas publicas nao
garantem, por si s, inclusio democrética. E necessario perguntar: participagdo em quais
condi¢des? Uma audiéncia publica realizada em local sem acessibilidade fisica ndo ¢
plenamente democratica. Uma conferéncia sem Libras, sem comunicagdo acessivel e sem
linguagem compreensivel restringe a participagdo de pessoas surdas, pessoas com deficiéncia

intelectual e pessoas com diferentes necessidades comunicacionais. Um conselho de direitos
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que admite representantes de pessoas com defici€éncia, mas nao atribui consequéncia pratica
as suas deliberagdes, corre o risco de produzir participagdo meramente decorativa.

A acessibilidade, nesse sentido, deve ser compreendida como pressuposto da propria
democracia. Tradicionalmente, a acessibilidade foi tratada como tema urbanistico,
arquitetonico ou assistencial. Essa leitura, contudo, mostra-se insuficiente quando
confrontada com a exigéncia contemporanea de participacdo social das pessoas com
deficiéncia. A Convengdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e a
Lei Brasileira de Inclusdo permitem compreender a acessibilidade como condigdo para o
exercicio de direitos, liberdades fundamentais e participagdo em igualdade de oportunidades.
Onde ndo ha acessibilidade, ndo hé igualdade efetiva de participacdo; e onde ndo ha
igualdade de participagdo, hé déficit democratico. Assim, pode-se afirmar que a
acessibilidade possui uma dimensdo propriamente democratica: ela permite que sujeitos
historicamente excluidos ingressem nos espagos de fala, deliberagdo, controle e decisdo
publica (Brasil, 2015).

A legitimidade democratica, portanto, precisa ser pensada a partir da pergunta sobre
quem foi considerado no processo de decisdo. Uma politica publica voltada as pessoas com
deficiéncia pode ser tecnicamente sofisticada, bem redigida e juridicamente adequada, mas
ainda assim carregar déficit de legitimidade se sua elaboracdo ignorar a experiéncia daqueles
que serdo diretamente afetados por ela. A participagdo social das pessoas com deficiéncia ndo
substitui 0 conhecimento técnico, médico, juridico ou administrativo, mas o complementa,
tensiona e qualifica. A experiéncia vivida, nesse contexto, constitui forma relevante de
conhecimento publico.

Essa relagdo entre conhecimento técnico e experiéncia social € particularmente
importante no campo da satde. A satde é direito fundamental e, no Brasil, é estruturada
constitucionalmente como direito de todos e dever do Estado. No entanto, o direito a saude
ndo pode ser reduzido a oferta de servicos médicos. Ele envolve acesso, prevencao,
reabilitacdo, cuidado integral, informagado, participagdo e controle social. Dallari (2005), ao
discorrer sobre a participacdo popular e o direito a satide no sistema nacional de saude
brasileiro, relaciona o direito a saude a participacao social, demonstrando que a construcao
democratica das politicas sanitarias ¢ elemento essencial para a compreensao desse direito.

Essa afirmagdo ¢ central para a ponte entre legitimidade democratica e democracia
sanitaria. Se o direito a satde exige participagdo popular, e se as pessoas com deficiéncia
enfrentam barreiras especificas no acesso a satude, entdo as politicas sanitarias destinadas a

esse grupo somente podem ser consideradas democraticamente legitimas quando incorporam
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a participacao dessas pessoas. A democracia sanitaria representa, nesse sentido, a aplicagao
da legitimidade democratica ao campo sanitario, exigindo que as decisdes sobre satde sejam
construidas com controle social, transparéncia, informagdo adequada e escuta dos sujeitos
afetados.

Os autores Dallari, Aith e Maggio (2016), ao tratarem da e-democracia sanitaria no
Brasil, analisam mecanismos virtuais de participagdo na elabora¢do de normas de direito
sanitario, destacando a importancia da identificagdo dos atores e dos instrumentos
participativos nesse processo. A discussdao ¢ relevante porque mostra que a democracia
sanitaria envolve canais concretos de participagdo na produ¢ao normativa e regulatoria em
satide. No caso das pessoas com deficiéncia, essa participagdo precisa ser acessivel também
no ambiente digital. Nao hd democracia sanitdria digital se as plataformas de consulta
publica, formularios, documentos e audiéncias virtuais ndo forem compativeis com
tecnologias assistivas e com diferentes formas de comunicagao.

A participacio social no Sistema Unico de Satide também revela a importancia dos
conselhos e conferéncias como espagos institucionais de controle democratico. Cohn (2015),
ao examinar a participagdo social e a gestdo publica no SUS, observa que a participagdo
tornou-se dimensao central da relagdo entre Estado e sociedade no campo sanitario, embora
sua efetividade ainda dependa de condi¢des concretas de funcionamento institucional. No
caso das pessoas com deficiéncia, esses desafios sdo ainda mais evidentes: a existéncia
formal de canais participativos nao significa, automaticamente, participacdo democratica
substancial.

A legitimidade democratica também exige que o Estado abandone uma visdo
homogénea da pessoa com deficiéncia. A politica publica ndo pode partir de uma figura
abstrata e genérica. A mulher com deficiéncia, a crianga com deficiéncia, a pessoa idosa com
deficiéncia, a pessoa com deficiéncia em situacdo de pobreza, a pessoa com deficiéncia
residente em 4rea rural, a pessoa com deficiéncia intelectual ou psicossocial € a pessoa com
deficiéncia submetida a multiplas formas de discrimina¢do experimentam barreiras distintas.
A participagdo social permite que essas diferengas aparegam no processo decisorio, evitando
politicas padronizadas e insuficientes.

Outro ponto relevante ¢ a relagdo entre participacdo e autonomia. Durante muito
tempo, pessoas com deficiéncia foram tratadas sob a logica da incapacidade, da substituicdo
de vontade e da tutela. A Convengao Internacional e a Lei Brasileira de Inclusdo alteram esse
eixo ao reforcar a igualdade de capacidade, a autonomia e o direito de participar da vida

publica. Nesse contexto, politicas publicas legitimamente democraticas devem respeitar a
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capacidade de escolha e a voz da pessoa com deficiéncia, inclusive quando sua manifestagao
exige apoios, adaptacdes comunicacionais ou formatos acessiveis. A necessidade de apoio
ndo elimina a autonomia; pode ser condi¢do para que a autonomia se exer¢a de modo efetivo
(Brasil, 2015).

Assim, a legitimidade democratica das politicas publicas para pessoas com deficiéncia
depende de uma articulagdo entre direito, participacdo e reconhecimento. O direito fornece a
base normativa: Constitui¢do, Convencao e Lei Brasileira de Inclusdo. A participagdo fornece
o método democratico: escuta, controle social, deliberacdao e incidéncia. O reconhecimento
fornece o fundamento ético-politico: a pessoa com deficiéncia deve ser tratada como sujeito
autonomo, capaz de produzir sentidos, demandas e decisdes sobre sua propria vida. Esses trés
elementos formam a base de uma politica publica materialmente democratica.

Essa perspectiva também permite diferenciar inclusdo formal e inclusdo democratica.
A inclusao formal ocorre quando a legislacdo reconhece direitos, cria programas ou
estabelece deveres institucionais. A inclusdo democratica ocorre quando os sujeitos
protegidos participam da definicdo desses direitos, da constru¢do desses programas e da
fiscalizacdo desses deveres. A primeira € necessaria, mas insuficiente. A segunda € o que
confere densidade democratica a acao estatal.

Portanto, ¢ a partir deste contexto que se prepara o caminho para a andlise da
democracia sanitaria. Se a participacdo social ¢ condi¢do de legitimidade democratica em
geral, ela se torna ainda mais indispensavel no campo da satde, onde as decisdes publicas
afetam diretamente o corpo, a autonomia, a dignidade e a vida cotidiana das pessoas com
deficiéncia. A democracia sanitdria, portanto, deve ser entendida como expressdo concreta da
legitimidade democratica no sistema de satide: um modelo decisério no qual o cuidado ndo ¢
imposto verticalmente, mas construido de forma participativa, acessivel, informada e

comprometida com a experiéncia real dos sujeitos afetados.

3. A DEMOCRACIA SANITARIA COMO FUNDAMENTO ESSENCIAL PARA
EFETIVIDADE DA SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

A saude constitui direito fundamental, sendo condi¢ao indispensavel para a frui¢ao
dos demais direitos. Nessa perspectiva, ndo € possivel cogitar a plena efetivagdo de outros
direitos sem a garantia do direito a saude. No que tange as pessoas com deficiéncia, esse
direito assume centralidade para a promog¢ao do bem-estar ¢ da dignidade humana. Para tanto,

revela-se de extrema importancia a participacao social nos processos decisorios, como ocorre
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por meio das conferéncias em saude, enquanto espagos democraticos de deliberagdo e
constru¢do coletiva. Nessa direcdo, a plena efetivacio do direito a saide depende da
democracia sanitaria, na medida em que esta viabiliza a participacdo dos sujeitos nas
definigdes relacionadas as politicas e decisdes em saude. Desse modo, a democracia sanitaria
possibilita que o Estado crie e desenvolva “um ambiente de ampla participagdo democratica”,
fortalecendo processos inclusivos e a concretiza¢dao desse direito fundamental (Aith, 2015, p.
03).

Nesse sentido, ha uma dificuldade em conceituar a democracia, tendo em vista que ela
ndo constitui “uma construgdo estanque e unilateral de classes dominantes”, mas resulta de
uma construgdo politico-social. Sua compreensdo pode ser delineada a partir de dois marcos:
a democracia dos antigos ¢ a democracia dos modernos. A democracia dos antigos
caracterizava-se por seu carater direto, embora mulheres, estrangeiros e escravizados fossem
excluidos desse processo. Ja a democracia dos modernos coloca no centro decisorio os
“individuos”, reconhecidos como iguais em direitos e liberdades individuais (Pereira; Vieira,
2020, p. 179).

A democracia desempenha papel fundamental no que tange a conquista de direitos,
uma vez que ambos se apresentam como dimensdes indissociaveis. Mostra-se, igualmente,
inseparavel da crenca na igualdade e na liberdade, na medida em que possibilita que situagdes
de miséria e pobreza sejam “denunciadas e introduzidas na agenda publica”. Desse modo,
abre espaco para reivindicacdes relacionadas a saude, ao trabalho e a seguranga, permitindo
que os sujeitos, por meio da mobilizacdo e da reivindicagdo, exijam respostas do poder
publico. Nessa perspectiva, a afirmagdo dos direitos contribui para o fortalecimento das
organizagdes sociais. (Bodstein, 2003, p. 19).

Nesse contexto, o autor Fernando Aith (2015, p. 88) chama atengdo para a

importancia de um “ambiente que possibilite a participacdo da comunidade”, como destaca:

Para existir, a democracia sanitaria depende, dentre outros fatores, de um ambiente
que possibilite uma efetiva participagdo da comunidade nas decisdes de Estado
tomadas pelos trés Poderes. O direito contribui muito para a construgdo desse
ambiente democratico, por meio da criagdo formal de instituicdes e processos
juridicos de participacdo democratica em saude.

Nesse sentido, a saude parte de uma concepgdo universal, e, para que ocorra a sua
promogdo, ¢ necessario o envolvimento de todos os atores sociais, a fim de viabilizar a
garantia da dignidade humana e também a efetivacdo dos direitos sociais, sendo necessarias

medidas que combatam os “disseminadores de desigualdades”. Dessa forma, o conceito de
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saude foi ampliado, conforme expde a Organizagdo Mundial da Satde, pois ndo se trata da
mera “auséncia de doenga ou enfermidade”, mas do “completo bem-estar fisico, mental e
social’. No que tange as pessoas com deficiéncia, o modelo biomédico acabava
condicionando os sujeitos apenas como “objetos de intervencdo terapéutica ou correcao
funcional”, ndo reconhecendo a pessoa com deficiéncia como “integrante da diversidade
humana”. De tal maneira, ao ser consagrado como universal, o direito a satde enfatiza a
questdo dos servicos de saude, os quais devem ndo apenas estar disponiveis, mas também
atender as especificidades das pessoas com deficiéncia (Sturza; Rosa, 2026, p.16).

O direito a satde, enquanto direito fundamental, possui suas diretrizes estabelecidas
na Constituicdo Federal, sendo de grande relevancia para as “politicas publicas essenciais
para o ser humano”. De todo modo, entre as diretrizes constitucionalmente estabelecidas,
destaca-se a “participacdo da comunidade”, compreendida como ‘“a possibilidade da
participacdo popular da sociedade nos espagos de gestdo das politicas publicas de saude”.
Nesse sentido, ¢ fundamental compreender que o termo “popular” remete a concepgdo
adotada pela Carta de Ottawa (1986), a qual dispde que a promocdo da saide ndo deve
consistir apenas em um processo ‘“sobre e para o povo”, mas deve considerar a perspectiva
“pelo e com o povo”, pois somente assim se torna possivel estabelecer a cidadania
participativa, por meio da participagdo das pessoas em conjunto com os conselhos de direito a
saude (Vieira; Hijaz, 2018, p. 232).

Atualmente, a deficiéncia nao ¢ compreendida apenas pela presenga de impedimentos
corporais ou lesdes, devendo também considerar as questdes relacionadas ao modo de vida
“marcado pela desigualdade e exclusdo social”. Tal compreensdo decorre de abordagens
construidas ao longo da historia, as quais interferem no cotidiano das pessoas com
deficiéncia, na medida em que afetam diretamente as questdes de inclusdo e participacao
social. Isso se evidencia pelo fato de ainda persistirem representagdes que “identificam as
pessoas com deficiéncia como seres castigados”, o que contribui para a reprodugdo de
processos de discriminagdo e exclusao (Silva; Oliver, 2019, p. 05).

Cabe destacar que, no Brasil, as primeiras organizagdes voltadas a prestacdo de
servicos as pessoas com deficiéncia surgiram por meio de “mobiliza¢des sociais”, lideradas
por profissionais das areas da saiude e da educagdo, em conjunto com familiares de pessoas
com deficiéncia. Nesse contexto, a representatividade se configura a partir do poder conferido
a alguém ou a determinada entidade para falar em nome de outros. Trata-se, assim, de uma
relagdo entre representante e representados, na qual sdo discutidos os interesses do coletivo.

(Silva; Oliver, 2019, p. 03).

191



Os conselhos desempenham papel relevante no ambito da representatividade, tendo
em vista que, por meio deles, podem ser debatidos diversos temas, como saude, assisténcia
social, direitos humanos e cultura, entre outros. Desse modo, os conselhos possibilitam a
viabilizagdo das demandas sociais por meio do “exercicio da cidadania”. Nesse sentido,
configuram-se como espagos “plurais” que permitem o “exercicio da cidadania e
consolidagdo da democracia”, colocando em evidéncia a realidade social presente na
sociedade (Pereira; Vieira, 2020, p. 193).

Dessa maneira, a representatividade busca considerar os diferentes tipos de
deficiéncia e as distintas formas de vivencia-la, bem como as condi¢des de vida e todo o
contexto sociocultural das pessoas. Em um cenério marcado pela pluralidade de “interesses,
necessidades, opinides e sentimentos”, tais dimensdes devem ser plenamente abrangidas pelo
representante. Portanto, o ato de representar deve abarcar as demandas e as necessidades reais
de vida, levando em consideragao o coletivo. (Silva; Oliver, 2019, p. 04).

O autor Fernando Aith (2015, p. 4) destaca que para que a democracia sanitaria

almeja os seus contornos ¢ preciso a participacao da “sociedade”, como destaca:

A democracia sanitdria, como principio fundamentador do sistema de saude
brasileiro, impde que a defini¢do dos contornos do que se entende juridicamente por
direito a saude seja feita com participacdo da sociedade. Isso implica que a sociedade
deve ser consultada e, na medida do possivel, delibere diretamente sobre o que
significa satide e sobre qual sera a amplitude da protegdo a ser oferecida pelo Estado
a este direito.

E importante destacar que os Conselhos de Direitos da Pessoa com Deficiéncia podem
ser criados nos estados € municipios, ndo necessitando possuir carater deliberativo, como o
conselho nacional, em razdo da auséncia de determinagdo legal especifica nesse sentido. De
todo modo, observa-se, de maneira geral, que os Conselhos de Direitos, independentemente
de sua area de atuagdo, possuem caracteristicas semelhantes no que diz respeito a natureza, a
estrutura, a composi¢ao, bem como ao modo de organizagao (Vieira; Bonfante, 2022, p. 190).

Nesse enredo, a participacdo ¢ muito importante, a fim de moldar a sociedade

pensando sempre de forma coletiva, os autores Vieira e Bonfante (2022, p. 183) destacam:

O contexto da participagdo, no entanto, vai além da transformacdo da gestdo, posto
que carrega consigo a capacidade transformadora da propria sociedade
participante, a partir da difusdo e do aprofundamento do senso de coletividade e do
envolvimento de cada um nas questdes publicas. Na relagdo com as pessoas com
deficiéncia, tal elemento ganha for¢a, na medida em que ele se estabelece no
seio de uma populagdo historicamente excluida dos processos e dos espacos de
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exercicio do poder, muitas vezes na tomada de decisdes sobre suas proprias
questdes essenciais.

Desse modo, a participagdo das pessoas com deficiéncia revela-se fundamental, na
medida em que coloca em pratica necessidades que também afetam o coletivo. Isso
possibilita a construcdo de decisdes de maneira efetiva e democratica, fortalecendo as
politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia e contribuindo para a diminui¢do da
exclusao social. Isso porque € por meio dessa participagdo que barreiras e paradigmas podem
ser rompidos, superando afirmagdes do passado voltadas a exclusdo social das pessoas com
deficiéncia.

Cabe ressaltar que a satde das pessoas com deficiéncia encontra entraves para sua
efetivagdo, como barreiras estruturais, sendo necessario que a “equidade esteja no centro das
politicas publicas de saude”. Nessa perspectiva, as autoras Sturza e Rosa (2026, p. 20)

destacam que:

A efetivagcdo do direito a satide das pessoas com deficiéncia exige mais do que
politicas compensatorias ou adaptacdes pontuais, requer uma transformacao
estrutural das instituicdes de satde, capaz de promover o atendimento equitativo,
continuo e humanizado. Trata-se de compreender a satide como pratica de justica
social, vinculada a eliminac¢do das desigualdades historicas que atravessam o corpo
deficiente. Assim, o desafio contemporaneo ndo ¢ apenas garantir o acesso formal,
mas assegurar condi¢des reais de permanéncia e cuidado, nas quais a vulnerabilidade
ndo seja percebida como excegdo, mas como expressdo legitima da pluralidade
humana.

Dessa forma, para que o direito a satide das pessoas com deficiéncia seja efetivado de
maneira plena, ¢ indispensavel a criagdo de ambientes capazes de “garantir a participagao da
sociedade na tomada das decisdes estatais estratégicas em saude”, de modo a possibilitar o
desenvolvimento da democracia sanitaria, destacando a relevancia da participacdo da
sociedade nas decisdes voltadas a saude (Aith, 2015, p. 87).

Ademais, a democracia sanitaria ¢ de grande relevancia, especialmente no que tange
ao direito a satde das pessoas com deficiéncia, tendo em vista as dificuldades que essas
pessoas enfrentam para a participagdo democratica. Por isso, € necessario abrir espagos para a
constru¢do da participagdo social das pessoas com deficiéncia, a fim de atender suas
necessidades e, assim, contribuir para o aprimoramento das questdes relacionadas as
especificidades para a manutencdo de sua saude. Isso implica superar barreiras de exclusdo
social e, acima de tudo, adotar medidas eficientes para combater os preconceitos e o

capacitismo. Afinal, assim como o direito a saude ¢ fundamental, a participacdo social
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também se mostra complementar, por meio da transparéncia nas decisoes ¢ do envolvimento

da sociedade.

4. CONSIDERACOES FINAIS

A saude, enquanto direito fundamental para a existéncia humana, ¢ de grande
importancia, tendo em vista que nao hd como assegurar plenamente outros direitos sem o
estabelecimento do direito a saude. Nesse sentido, a Constitui¢do Federal assegura a saude
como “direito de todos e dever do Estado”, estendendo essa garantia as pessoas com
deficiéncia, por se tratar de um direito universal. De todo modo, ndo basta que o direito a
saude esteja apenas assegurado constitucionalmente. Para o aprimoramento das politicas
voltadas a satde, torna-se fundamental a participacdo das pessoas nos processos decisorios.
Quando se trata das pessoas com deficiéncia, deve-se considerar nao apenas suas
necessidades especificas, mas também garantir a participagdo desses sujeitos nos processos
decisérios que ocorrem por meio das conferéncias em saude, a fim de estabelecer a criagdo de
espagos voltados as decisdes em satde de maneira efetiva e democratica.

Portanto, a democracia sanitaria permite que as pessoas com deficiéncia rompam
paradigmas moldados no passado, nos quais a deficiéncia era concebida como invalidade,
possibilitando que esses sujeitos se empoderem, superem barreiras, preconceitos e, acima de
tudo, o capacitismo. Afinal, as pessoas com deficiéncia possuem direitos em igualdade com
as demais, e qualquer empecilho que ocasione exclusdo social deve ser combatido. Desse
modo, pensar na participacdo social ¢ fundamental para exercer ndo apenas a cidadania, mas
também efetivar de modo pleno o direito a satide, a fim de atender as demandas relacionadas
as pessoas com deficiéncia e aprimorar as politicas em saude, seja em ambito municipal ou
estadual, por meio de espagos eficientes voltados a participagdo e a garantia do Estado
democrético.

Portanto, a participacdo das pessoas com deficiéncia nas politicas publicas ndo deve
ser concebida como etapa facultativa ou complementar. Ela é condicdo de legitimidade
democratica. Politicas construidas sem essa participacdo podem reproduzir solugdes
inadequadas, reforgar dependéncias, invisibilizar barreiras ¢ manter estruturas capacitistas
sob aparéncia de inclusdo. A democracia exige mais do que falar em nome dos
vulnerabilizados; exige criar condigdes para que eles falem por si mesmos, em seus proprios

termos, com os apoios necessarios € com capacidade real de incidéncia institucional.
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Assim, a maxima ‘“nada sobre nds sem nds” sintetiza o nicleo normativo desta secao.
Ela expressa a passagem da tutela para a autonomia, da assisténcia para a cidadania, da
politica publica vertical para a deliberacdo inclusiva. No contexto das pessoas com
deficiéncia, ndo ha legitimidade democratica sem participagdo acessivel; nao ha participagao
acessivel sem reconhecimento; e ndo hd democracia sanitaria efetiva sem que as pessoas
diretamente afetadas possam influenciar as decisdes sobre saude, cuidado, reabilitagdo,
acessibilidade e inclusdo.

Desse modo, a legitimidade democratica deve ser compreendida como requisito
material das politicas publicas destinadas as pessoas com deficiéncia. O Estado nao se
legitima apenas por agir em favor desses sujeitos, mas por abrir suas estruturas decisorias a
presenga, a voz ¢ a experiéncia deles. A democracia, nesse campo, deixa de ser apenas forma
de governo e passa a ser método de inclusdo. Uma politica publica para pessoas com
deficiéncia somente se torna plenamente democratica quando ¢ construida com elas, a partir
delas e sob controle delas.

Por fim, cabe ressaltar que a andlise desenvolvida permite concluir que a efetividade
dos direitos das pessoas com deficiéncia ndo depende apenas da existéncia de normas
protetivas, politicas publicas formalmente instituidas ou servigos disponibilizados pelo
Estado. A legitimidade democratica exige que esses sujeitos participem, em condigdes reais
de acessibilidade, informagdo e influéncia, dos processos decisérios que afetam suas vidas.
Nesse sentido, a pessoa com deficiéncia ndo pode ser tratada como destinataria passiva da
protecao estatal, mas como sujeito de direitos, de voz, de experiéncia e de participagdao
publica. A superagdo de modelos assistencialistas, tutelares e tecnocraticos passa justamente
pela constru¢do de espacgos institucionais nos quais a deficiéncia seja compreendida a partir
das barreiras sociais, comunicacionais, estruturais e atitudinais que limitam o exercicio pleno
da cidadania.

Conclui-se, portanto, que ndo had democracia sanitiria efetiva sem legitimidade
democratica, e ndo ha legitimidade democratica plena quando as pessoas com deficiéncia
permanecem excluidas dos espacos em que se definem as politicas publicas que condicionam

sua propria cidadania.
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