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XV ENCONTRO INTERNACIONAL DO CONPEDI ALICANTE -
ESPANHA

BIOETICA, BIODIREITO E DIREITOSDOSANIMAIS

Apresentacao

O didlogo acerca da Bioética, Biodireito e Direitos dos Animais no CONPEDI é essencial
para ainhar o Direito as inovagdes cientificas e a necessidade premente de superar o
antropocentrismo. Este ambiente transdisciplinar favorece a reavaliacdo de principios
juridicos, assegurando a protecdo da vida e a defesa de seres sencientes.

O artigo “A Macrobioética no Sistema Interamericano e Direitos Humanos: O Impacto da Oc-
32/25 da Corte IDH no Pensamento Biojuridico Contemporaneo” desenvolvido por Gustavo
Paschoal Teixeira de Castro Oliveira e Jadir Alves de Oliveira examina de que maneira a
Opinido Consultiva 32/25 amplia a salvaguarda da vida e da salide coletiva na América
Latina, adotando uma visdo globa e macrobioética. Ela reformula a responsabilidade dos
Estados em relagdo aos avancos na biotecnologia e as emergéncias sanitarias, incorporando
as orientagdes de direitos humanos a base do biodireito atual.

Idel Profeta Ribeiro apresentou o artigo “A Subjetividade Juridica dos Animais N&o-
Humanos: Evolugdo Legislativa e a Efetividade da Protegdo Patrimonial na Sucesséo

Hereditaria” o qual investiga a mudanca na condicdo legal dos animais, que passam de

"coisas' a sujeitos de direitos, examinando a forma como o sistema juridico responde a
alocacdo de bens em testamentos para assegurar seu bem-estar. O principal desafio consiste
em desenvolver mecanismos contratuais ou de fideicomisso que assegurem que 0S recursos
herdados sejam efetivamente utilizados para promover o bem-estar dos animais.

O artigo “Assimetria Informacional e Consentimento Informado na Reproducéo Assistida:
Entre os Casos de Lulu e Nana e de Aurea” apresentado por Luan Christ Rodrigues aborda a
desigualdade de conhecimento técnico entre médicos e pacientes, utilizando exemplos
concretos de edicdo genética (Lulu e Nana) e conflitos sobre embries para evidenciar 0s
riscos a autonomia. Argumenta que o consentimento deve ser claro e fundamentado para
prevenir abusos bioéticos e préticas eugénicas na aplicacdo de biotecnologias reprodutivas.

Larissa Chaves Tork de Oliveira apresentou o artigo “Bioética e Equidade no Acesso a Salide
Plblica na Amazénia Legal: Andlise da Judicializacdo e Papel dos Comités Estaduais de
Sande’ o qual examina o fendmeno da judicializacdo da salde em areas remotas, onde a
grave falta de recursos dificulta aimplementacdo do principio da equidade do SUS. Enfatiza



a importancia fundamental dos Comités Estaduais de Salde na oferta de apoio técnico aos
magistrados, visando equilibrar o direito individual a salde com a viabilidade financeira
coletiva.

O texto “Derechos Humanos, Salud y Discapacidad: Posibilidades de Inclusion a través del
Derecho a la Salud para las Personas con Discapacidad” redigido por Janaina Machado
Sturza e Joice Graciele Nielsson foca na utilizacdo do direito a salde como um meio de
promocado da inclusdo social e da emancipacéo de individuos com deficiéncia, ultrapassando
0 antigo paradigma estritamente médico-assistencialista. Sugere que a oferta abrangente de
tratamentos e tecnologias assistivas deve ser considerada uma responsabilidade inalienavel
do Estado, essencial para assegurar a dignidade humana e aigualdade substancial.

O artigo “O Reconhecimento dos Animais como Seres Sencientes e 0s Limites Bioéticos no
Estado Democrético de Direito diante dos Maus-Tratos: Avangos Normativos e Desafios de
Efetividade no Brasil” de autoria de Idel Profeta Ribeiro concentra o debate na senciéncia
dos animais como um impedimento moral e legal contra a crueldade, analisando a relagdo
entre legislacBes protetivas (como a Lel Sansdo) e a realidade da sua fiscalizacdo. Levanta
guestdes sobre os limites das atividades humanas aceitas pelo Estado e discute a urgéncia de
punicdes mais rigorosas para assegurar a efetividade dos direitos ambientais.

O texto “O Vécuo Normativo da Reproducdo Humana Assistida: Uma Analise Critica da
Defasagem da PLs 90/1999 sob a Otica dos Direitos Fundamentais e da Personalidade” de
autoria de Valéria Silva Galdino Cardin, Tereza Rodrigues Vieira e Rafaela Poleto Bezerra
destaca a necessidade urgente de uma legislacdo no Brasil, onde a reproducéo assistida é
apenas regulamentada por resolugdes do Conselho Federal de Medicina, em virtude da
paralisacdo de projetos de lei que ja existem. Essa situacdo resulta em uma significativa
inseguranca juridica, impactando diretamente os direitos da personalidade, o plangamento
familiar e a condicdo legal dos embrides criopreservados.

Por sua vez, Anténio Baptista Gongalves apresentou o artigo “ Responsabilidade Penal dos
Profissionais de Salide” no qual aborda a responsabilizacéo penal de médicos e enfermeiros
em situacdes de erro grave, negligéncia, imprudéncia ou falta de habilidade que levem a
danos ou ohitos.

Ao término das apresentacdes, ocorreu um extenso debate fomentados pelos Coordenadores
acerca dos temas discutidos. Esse didlogo enriquece a perspectiva critica ao unir ciéncia,
legislagdo e uma delicada sensibilidade moral. Ele aborda questdes rel acionadas a dignidade
davida e os limites das novas biotecnologias.
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DERECHOSHUMANQOS, SALUD Y DISCAPACIDAD: POSIBILIDADES DE
INCLUSION A TRAVESDEL DERECHO A LA SALUD PARA LASPERSONAS
CON DISCAPACIDAD

HUMAN RIGHTS, HEALTH AND DISABILITY: POSSIBILITIESFOR INCLUSION
THROUGH THE RIGHT TOHEALTH FOR PEOPLE WITH DISABILITIES

Janaina Machado Sturza 1
Joice Graciele Nielsson 2

Resumo

Este articulo busca reflexionar sobre el derecho ala salud de las personas con discapacidad, a
partir de los contornos conceptuales y juridicos que permean las posibilidades de inclusion.
Demuestra que la realizacion de este derecho representa una posibilidad de inclusion, lo que
impone la necesidad de reformular las practicas ingtitucionales y las politicas publicas, a la
luz del paradigma de la equidad y la inclusion. Se trata de una investigacion bibliogréfica,
gue utiliza el método hipotético-deductivo. El enfoque se refiere, en primer lugar, a los
itinerarios para comprender la discapacidad mediante breves notas conceptuales y juridicas,
posteriormente, presenta hitos importantes que orientan la promocion y garantia del derecho
a la salud de la poblacién con discapacidad como posibilidades de inclusion. Finalmente,
concluye que reflexionar sobre el derecho ala salud de las personas con discapacidad es, en
ultima instancia, reflexionar sobre el modelo de sociedad que deseamos: una sociedad que no
solo tolere ladiferencia, sino que la acoja como expresion legitima de la diversidad humana.

Palavras-chave: Derechos humanos, Derecho ala salud, Equidad, Personas con
discapacidad, Inclusion

Abstract/Resumen/Résumé

This article aims to reflect on the right to health for people with disabilities, based on the
conceptual and legal contours that permeate the possibilities of inclusion, demonstrating that
the realization of the right to health for people with disabilities represents a possibility of
inclusion, imposing the need to reformulate institutional practices and public policies, in light
of the paradigm of equity and inclusion. This is a bibliographic research, using the
hypothetical-deductive method. The approach refers, in the first instance, to itineraries for
understanding disability through brief conceptual and legal notes; subsequently, it presents
important milestones that guide the promotion and guarantee of the right to health of the
popul ation with disabilities as possibilities for inclusion. Finally, it concludes that reflecting

1 P4s doutora em Direito. Doutora em Direito. Professora e pesguisadora no PPG em Direito da UNIJUI.
Pesquisadora FAPERGS.

2 Pés doutora em Direito. Doutora em Direito. Professora e pesquisadora no PPG em Direito da UNIJUI.
Pesquisadora FAPERGS e CAPES.
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on the right to health for people with disabilities is, ultimately, reflecting on the very model
of society we desire: a society that not only tolerates difference, but welcomes it as a
legitimate expression of human diversity.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Human rights, Right to health, Equity, People with
disabilities, Inclusion
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Consideraciones iniciales

La salud es uno de los elementos estructurantes de la existencia humana,
trascendiendo la esfera meramente individual, pues forma parte del &mbito colectivo como
condicion esencial para la constitucion de una sociedad justa y equilibrada. Mé&s que una
necesidad bioldgica, representa un valor social y politico que sustenta la organizacion de las
relaciones humanas, influyendo directamente en la cohesion comunitaria, la estabilidad
institucional y la promocién de la equidad. Su realizacion, por lo tanto, trasciende el &mbito
de la asistencia médica, constituyendo la base para el pleno ejercicio de la ciudadania y la
consolidacién de un proyecto democratico inclusivo.

En Brasil, mediante la Constitucién Federal de 1988, la salud se consagré como un
derecho de todos y un deber del Estado, que debe garantizarse mediante politicas sociales y
econOdmicas destinadas a reducir los riesgos de los problemas de salud y garantizar el acceso
universal e igualitario a las acciones y servicios de promocion, proteccion y recuperacion.
Esta formulacion refleja una concepcion amplia de la salud, vinculada a los determinantes
sociales y la justicia social. En el contexto brasilefio, el Sistema Unico de Salud (SUS)
representa la materializacion institucional de este precepto constitucional, configurandose
como una politica publica guiada por la universalidad, la integralidad y la equidad en la
atencion. Su propdsito central es garantizar el acceso continuo e integral a la atencion médica
para toda la poblacion brasilefia, sin distincién, superando ldgicas excluyentes y promoviendo
el ejercicio de los derechos fundamentales.

El derecho a la salud, reconocido como un derecho humano fundamental y una
premisa basica para el pleno ejercicio de la ciudadania, adquiere contornos ain mas
complejos cuando se examina desde la perspectiva de las personas con discapacidad. En este
escenario, la centralidad del debate reside no solo en la universalizacion del acceso a los
servicios de salud, sino en la necesidad de comprender y afrontar las multiples barreras —
estructurales, sociales e incluso simbdlicas— que historicamente han producido la exclusion e
invisibilidad de estas personas. La implementacion de un sistema de salud verdaderamente
inclusivo requiere, por lo tanto, un enfoque interseccional y critico, capaz de articular los
determinantes sociales de la salud con los marcos conceptuales y juridicos que definen la
discapacidad, especialmente en el marco de la construccion social y politica. Este es un
cambio paradigmatico que exige un alejamiento de la l6gica biomédica hacia una concepcion
mas amplia de la justicia social, el reconocimiento de la diversidad y la promocién de la

equidad.
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Por lo tanto, la inclusion de las personas con discapacidad en la sociedad brasilefia ha
experimentado, sin duda, transformaciones significativas en las ultimas décadas,
especialmente en lo que respecta al concepto de discapacidad y al reconocimiento del derecho
a la salud como expresion plena de la ciudadania. En este sentido, el sistema juridico
brasilefio ha avanzado en la proteccion de los derechos de estas personas, especialmente con
la ratificacion de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la
promulgacion de la Ley Brasilefia de Inclusion de las Personas con Discapacidad — Estatuto
de las Personas con Discapacidad, asociada a la Politica Nacional de Atencion Integral a la
Salud de las Personas con Discapacidad (PNAISPD) y la consolidacién de la Red de Atencion
a las Personas con Discapacidad (RCPD), configurando hitos fundamentales para el
enfrentamiento de las desigualdades estructurales que histéricamente han excluido a las
personas con discapacidad del acceso equitativo a los servicios de salud.

Por lo tanto, este articulo busca reflexionar sobre el derecho a la salud de las personas
con discapacidad, partiendo de los contornos conceptuales y juridicos que permean las
posibilidades de inclusion. Demuestra que la realizacion del derecho a la salud de las personas
con discapacidad representa una posibilidad de inclusién, lo que impone la necesidad de
reformular las practicas institucionales y las politicas publicas, a la luz del paradigma de la
equidad y la inclusion. Para ello, el enfoque inicialmente se refiere a las vias para comprender
la discapacidad mediante breves notas conceptuales y juridicas; posteriormente, presenta hitos
importantes que orientan la promocién y garantia del derecho a la salud de la poblacion con

discapacidad como posibilidades de inclusion.

1. Caminos para comprender la discapacidad: breves notas conceptuales y juridicas

La comprension de la discapacidad a lo largo de la historia de las civilizaciones ha
recorrido un largo camino de narrativas, conceptos y comprensiones complejas e incluso
contradictorias. Diniz et al. (2009) argumentan que la discapacidad puede entenderse de dos
maneras distintas: como una desventaja natural, en cuyo caso se entiende como una
desventaja natural que debe repararse, reorganizarse y reajustarse. Desde esta perspectiva, los
esfuerzos deben centrarse en corregir las deficiencias fisicas para garantizar que todas las
personas alcancen un nivel de funcionamiento considerado “"normal”. Esto puede lograrse
mediante la rehabilitacion, la genética o las practicas educativas. En esta narrativa, las
deficiencias fisicas se consideran indeseables y algo que debe corregirse. Por lo tanto, para

esta forma de entender la discapacidad, es necesario que
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[...] modelo biomédico da deficiéncia, um corpo com impedimentos deve ser objeto
de intervencdo dos saberes biomédicos. Os impedimentos sdo classificados pela
ordem meédica, que descreve as lesbes e as doencas como desvantagens naturais e
indesejadas. Praticas de reabilitacdo ou curativas sdo oferecidas e até mesmo
impostas aos corpos, com o intuito de reverter ou atenuar os sinais da anormalidade
(Diniz et al, 2009, p. 68).

Por lo tanto, el modelo biomédico de la discapacidad afirma que las deficiencias
fisicas son la causa directa de las desventajas sociales que enfrentan las personas con
discapacidad. En contraste, Diniz et al. (2009) argumentan que la discapacidad también puede
entenderse desde la perspectiva de la discapacidad como diversidad humana, y desde esta
perspectiva, la discapacidad se considera una manifestacion natural de la diversidad humana.
Las deficiencias fisicas, intelectuales o sensoriales se consideran parte natural de la
experiencia y la expresion humana. Sin embargo, son las barreras sociales las que crean la
experiencia de desigualdad y obstaculizan la inclusién y la accesibilidad al ignorar las
necesidades de las personas con discapacidad. En consecuencia, segun esta comprension, “[...]
a do modelo social da deficiéncia, a garantia da igualdade entre pessoas com e sem
impedimentos corporais ndo deve se resumir a oferta de bens e servigos biomédicos [...]”
(Diniz et al, 2009, p. 67), y en consecuencia se supone que “[...] os impedimentos corporais
somente ganham significado quando convertidos em experiéncias pela interacdo social. Nem
todo corpo com impedimentos vivencia a discriminacdo, a opressdo ou a desigualdade pela
deficiéncia [...]” (Diniz et al, 2009, p. 67). Y finalmente, “quanto maiores forem as barreiras
sociais, maiores serdo as restricdes de participacdo impostas aos individuos com
impedimentos corporais” (Diniz et al, 2009, p. 67).

Ante esta retorica, el modelo social cuestiona el modelo biomédico, argumentando
que las desventajas sociales no son resultado de las deficiencias corporales en si mismas, sino
de las barreras sociales y ambientales que excluyen a las personas con discapacidad. Por lo
tanto, el modelo social cuestiona el poder médico sobre las deficiencias corporales y enfatiza
que el cuerpo no es un destino de exclusién para las personas con discapacidad. En cambio,
enfatiza la importancia de crear entornos inclusivos y accesibles que permitan a las personas
con discapacidad participar plenamente en la sociedad.

Si bien estas dos perspectivas no son mutuamente excluyentes, sefialan diferentes
perspectivas del desafio que plantea la discapacidad en el ambito del reconocimiento de
derechos. La primera perspectiva enfatiza la necesidad de intervencion médica y
rehabilitadora, mientras que la segunda destaca la importancia de la inclusion social y la

accesibilidad. Ambas perspectivas pueden ser Gtiles para comprender la complejidad de la
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discapacidad y desarrollar estrategias para promover la igualdad de oportunidades y la
inclusion (Diniz et al, 2009).

En este contexto, es evidente que la comprension de la discapacidad ha cambiado
significativamente con el tiempo. Anteriormente, predominaba el modelo médico, centrado en
los aspectos bioldgicos e individuales de la discapacidad. En este enfoque, la discapacidad se
consideraba un problema médico resultante de lesiones o alteraciones en las estructuras y
funciones corporales. Sin embargo, esta comprension ha evolucionado hacia una concepcién
biopsicosocial. A partir de la década del 2000, surgi6 la perspectiva del modelo social de la
discapacidad. Este paradigma cambi6 la forma de entender la discapacidad, considerando no
solo las deficiencias fisicas, sino también las barreras ambientales y sociales que enfrentan las
personas con discapacidad (Moragas, 2022). En vista de ello, se menciona que “[...] houve no
decorrer do tempo a adocdo de eufemismos para designar a pessoa com deficiéncia,
justificando-se que seria forma de retirar estigmas histéricos e de promover a valorizagdo do
ser humano” (Fuzetto e Neto, 2024, p. 186). Por el contrario, algunas expresiones como
“persona con discapacidad”, “persona lisiada”, “persona invalida”, “persona excepcional”,
entre otras, enfatizan la discapacidad de manera prejuiciosa, discriminatoria y excluyente; es

decir, hablando de

Pessoa Portadora de Deficiéncia (PPD) ou Portador de Necessidades Especiais
(PNE) sdo termos incorretos e devem ser evitados, uma vez que ndo traduzem a
realidade de quem possui deficiéncia. A deficiéncia néo se porta, ela é uma condi¢éo
existencial da pessoa (Moragas, 2022, s/p).

Y en esta misma linea, Maia (2013, p. 293) contribuye afirmando que “[...]
deficiéncia ndo é mais, assim, vista como algo intrinseco a pessoa, como pregavam as
definicBes puramente médicas; a deficiéncia estd na sociedade, ndo na pessoa”. Por lo tanto,
las discapacidades fisicas, mentales, intelectuales y sensoriales deben considerarse
caracteristicas naturales de la diversidad humana. La discapacidad resulta de la interaccion de
estas discapacidades con barreras sociales, como factores culturales, econémicos,
tecnoldgicos y arquitectdnicos, que impiden la participacion plena y efectiva de las personas
en la sociedad. Es fundamental cambiar la perspectiva, destacando que la discapacidad no es
una caracteristica de la persona, sino una consecuencia de las barreras presentes en el entorno.
Por lo tanto, superar la discapacidad no se limita al tratamiento de las discapacidades, sino a
la creacion de mecanismos para eliminar estas barreras y promover la inclusion (Maia, 2013).
Y sin embargo, mientras “[...] a pluralidade humana for reconhecida apenas como algo que

compde a humanidade, visando romper com o padrdo hegemonico que rege a sociedade, a
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injustica tende a continuar sendo gestada e impactando significativamente [...]” (Rosa e
Sturza, 2024, p. 70).

Con base en estas pautas para comprender la discapacidad y considerar las
percepciones juridicas, destaca la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, firmada en Nueva York el 30 de marzo de 2007. Su predmbulo, parrafo (e),
establece que la discapacidad es un concepto en evolucién que resulta de la interaccion entre
las personas con discapacidad y las barreras actitudinales y ambientales que impiden su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. El
articulo 1 de esta convencion declara ademas que “Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que
tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais,
em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condi¢bes com as demais pessoas” (Brasil, 2016).

Cabe destacar que esta Convencién desempefia un papel esencial al romper con las
antiguas politicas e ideologias que antes se centraban exclusivamente en la asistencia, con el
fin de incluir a las personas con discapacidad en diferentes espacios y promover su
emancipacién. En otras palabras, esta Convencion sent6 las bases para la posibilidad de una
inclusion plena, representando una perspectiva de autonomia, garantia de derechos y acceso a
los servicios (Fuzetto e Neto, 2024). Es importante sefialar que la Convencion se ha alejado de
un concepto exclusivamente médico para comprender la discapacidad, adoptando un concepto
que prioriza la dimension social de la discapacidad, enfatizando el papel de las barreras
sociales y ambientales en la creacién de limitaciones, y dejando de centrarse Unicamente en
las deficiencias individuales. Y, en este sentido, es importante demostrar que

A Convencdo da ONU foi elaborada em processo que contou com a efetiva
participacdo das pessoas com deficiéncia, com o mote “nothing about us without us”
(nada sobre n6s sem a nossa participacdo). Trata-se de parte de um processo iniciado
no final do Século XX e inicio do Século XXI, em que comegou a haver a
preocupacéo com a incluséo e a integracdo das pessoas com deficiéncia, buscando a
equiparacdo de oportunidades de fruicdo das benesses da vida em sociedade para

todas as pessoas, ap6s um longo processo historico de rejeicdo e segregacdo pelo
qual passaram as pessoas com deficiéncia (Maia, 2013, p. 292-293).

El lema mencionado anteriormente, “nada sobre nosotros sin nuestra participacion”,
representa una ruptura con las practicas paternalistas que relegaban a las personas con
discapacidad a un papel secundario en asuntos directamente relacionados con sus intereses
(Fuzetto e Neto, 2024). En otras palabras, este es un lema rector del movimiento por los
derechos de las personas con discapacidad, que enfatiza que ninguna politica ni decision debe

tomarse sin la participacion activa y las debidas contribuciones de estas personas. El objetivo
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es promover la inclusion y el empoderamiento, colocando a las personas con discapacidad en
el centro de las decisiones que afectan sus vidas.

Apoyando esta ideologia y siguiendo la Convencion, se destaca el Estatuto de la
Persona con Discapacidad, o Ley Brasilefia para la Inclusién de la Persona con Discapacidad
— Ley n° 13.146/2015, indicando que ademas de “[...] delimitar as novas bases terminoldgicas
e conceituais sobre a pessoa com deficiéncia, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia tratou
também sobre termos correlatos de suma importancia para alcancar a fase da inclusdo social
plena [...]” (Fuzetto e Neto, 2024, p. 187 e 188). Esto se demuestra en el Articulo 2, que
ratifica el preambulo, y el Articulo 1 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que define a una persona con discapacidad como toda persona que tenga
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo. Estas deficiencias, al
asociarse con barreras sociales, pueden limitar significativamente la participacion plena y
efectiva de estas personas en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. Ademas,
cuando sea necesario, la evaluacion de la discapacidad seguird un modelo biopsicosocial. Esto
significa que sera realizada por un equipo multidisciplinario e interdisciplinario, considerando
las limitaciones en las funciones y estructuras corporales; las barreras sociales, ambientales y
psicoldgicas que afectan la vida de la persona; las restricciones en las actividades diarias; y las
dificultades en la interaccion social y la integracion en la comunidade (Brasil, 2015). Fuzetto
e Neto (2024, p. 187) enfatizar que:

Em relacdo ao conceito, mister se faz exaltar o avango promovido primeiramente
pela Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e ratificado pelo
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, afastando as defini¢fes que adotam apenas o
critério médico-bioldgico para contemplar a entrada do viés biopsicossocial. Sob a
égide do conceito atual, a deficiéncia ndo é verificada unicamente pela questéo
biol6gica da pessoa, isto é, ndo avalia somente a presenca de impedimentos — de
ordem fisica, mental/intelectual ou sensorial — no sujeito, considerando agora a

interacdo entre estes e as barreiras colocadas que impossibilitam a participacdo plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢Ges com os demais individuos.

Es innegable que tanto la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad como el Estatuto de las Personas con Discapacidad tienen por objeto garantizar
y promover, en igualdad de condiciones, el ejercicio de los derechos y libertades
fundamentales de las personas con discapacidad, con miras a su inclusién social y el pleno
gjercicio de su ciudadania. ElI predmbulo, apartado c), de la Convencién establece
expresamente: “[...] a universalidade, a indivisibilidade, a interdependéncia e a inter-relagcdo
de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais, bem como a necessidade de garantir

que todas as pessoas com deficiéncia os exergam plenamente, sem discriminagdo” (Brasil,
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2015). Y en el Estatuto de las Personas con Discapacidad, el articulo 1° sefiala los
presupuestos esenciales de la Ley n°® 13.146/2015, que son, [...] destinada a assegurar e a
promover, em condi¢Oes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais
por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania (Brasil, 2015).

Por tanto, la Convencién y el Estatuto constituyen hitos significativos en la
consolidacion de la comprension del concepto amplio de discapacidad y representan
instrumentos importantes para la articulacion, desarrollo e implementacion de politicas de
inclusion y accesibilidad de las personas con discapacidad en diversos contextos, asegurando
sus derechos fundamentales en condiciones de igualdad, como el derecho a la salud, que se
abordara méas adelante —ambos documentos juridicos proporcionan un conjunto de
disposiciones orientadoras para la promocion y garantia del derecho a la salud, considerando
que la atencién en salud de la poblacién con discapacidad debe ser integral e inclusiva,
teniendo en cuenta sus necesidades especificas y promoviendo la igualdad en el acceso a los
servicios de salud, especialmente a los servicios de salud publica.

2. Promocion y garantia del derecho a la salud de las personas con discapacidad:

posibilidades de inclusion

Las personas con discapacidad experimentan importantes desigualdades en materia
de salud, especialmente en el acceso a servicios y la consolidacion de derechos en
comparacion con las personas sin discapacidad. La equidad en salud y la inclusién amplia e
irrestricta de las personas con discapacidad en el sistema de salud son fundamentales y
urgentes. Por lo tanto, en este contexto, la salud de la poblacién con discapacidad es un tema
complejo y de suma relevancia. Las personas con discapacidad tienen derecho a una atencion
integral de la salud, al igual que cualquier otro ciudadano brasilefio. Esto significa que pueden
acceder a los servicios de salud del Sistema Unico de Salud (SUS), que ofrece atencion
bésica, atencion especializada y atencion hospitalaria, garantizando una atencion adecuada a
sus necesidades especificas (Brasil, s/d).

En este contexto, es importante destacar que la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) estima que 1.300 millones de personas en todo el mundo viven con algun tipo de
discapacidad significativa, lo que representa alrededor del 15% de la poblacion mundial, o
una de cada seis personas en el mundo vive con alguna discapacidad (OMS, 2022). La
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) estima que casi el 12% de la poblacion de

America Latina y el Caribe vive con al menos una discapacidad, lo que representa alrededor
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de 66 millones de personas (OPS, s.d.). Ambas organizaciones utilizan informacion del
Informe Mundial sobre Equidad en Salud para las Personas con Discapacidad, publicado en
2022, y considerando este periodo intermedio, las cifras ciertamente han cambiado.

En Brasil, la poblacion con discapacidad se estimo en 18,6 millones de personas de 2
afios 0 mas, lo que representa el 8,9% de la poblacion en este grupo de edad con algun tipo de
discapacidad. Esta cifra proviene de la Encuesta Nacional por Muestreo de Hogares (PNAD):
Personas con Discapacidad 2022, resultante de un Convenio de Ejecucion Descentralizada
entre la Secretaria Nacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad del Ministerio
de Derechos Humanos y Ciudadania (SNDPD/MDHC) y el Instituto Brasilefio de Geografia y
Estadistica (IBGE). ElI Nordeste, con un 10,3%, es la region con la mayor prevalencia de
personas con discapacidad. EI Sudeste, con un 8,2%, es la regidén con la menor prevalencia.
Los resultados presentados se refieren a todos los residentes mayores de 2 afios, con una
mayor prevalencia entre las mujeres y también entre las personas negras (Brasil, 2023b).

Adoptando un modelo no biomédico, sino funcional de discapacidad, la PNAD
Continua (Encuesta Nacional Continua por Muestreo de Hogares) investigé a las personas con
discapacidad con base en las dificultades que enfrentan para realizar actividades diarias. La
dificultad mas frecuente fue caminar o subir escaleras (3.4%), seguida de ver, incluso usando
anteojos o lentes de contacto (3.1%); aprender, recordar cosas 0 concentrarse (2.6%); levantar
una botella de agua de dos litros desde la cintura hasta la altura de los ojos (2.3%); recoger
objetos pequefios o abrir y cerrar recipientes (1.4%); escuchar, incluso usando audifonos
(1.2%); realizar el cuidado personal (1.2%); y comunicarse, comprender y ser comprendido
(1.1%). Segln la encuesta, el 5.5% de las personas tenia una discapacidad en solo una de sus
funciones y el 3.4% en dos 0 méas funciones, mostrando las mujeres una mayor incidencia de
discapacidades multiples en comparacion con los hombres (Brasil, 2023b).

Por lo tanto, es evidente que Brasil cuenta con un gran nimero de personas con
discapacidad y, dado este panorama de la discapacidad en el pais, el acceso y la garantia de
los derechos fundamentales se vuelven esenciales. El derecho a la salud, a su vez, es un
derecho social fundamental que busca promover el bienestar comun y la justicia social,
basandose en los principios de equidad y universalidad del acceso. En Brasil, garantizar este
derecho es un desafio complejo que implica esencialmente el cumplimiento del articulo 196
de nuestra Constitucion Federal: La salud es un derecho de todos y un deber del Estado,
garantizado mediante politicas sociales y econdmicas destinadas a reducir el riesgo de
enfermedad y otros problemas de salud, y al acceso universal e igualitario a acciones y

Sservicios para su promocion, proteccion y recuperacion. La Constitucion Federal de 1988
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establecio asi que el derecho a la salud es un derecho de todos y un deber del Estado, y de esta
manera, la salud se ha consolidado como un derecho humano fundamental, de suma
importancia para la promocion de la vida y el pleno ejercicio de la ciudadania. Por lo tanto, la

salud:

[...] apresenta-se como uma prerrogativa essencial & vida do ser humano (e a sua
sobrevivéncia também!), a0 mesmo tempo em que, nas muitas situagoes cotidianas,
acaba sendo ameacada. A salde é primordial ao ser humano que, na sua
individualidade, necessita de uma garantia a este direito fundamental a sua
sobrevivéncia [...] (Sturza, 2024, p. 60).

Rosa e Sturza (2024) argumentan que la salud, entendida universalmente, requiere la
participacién de todos los actores sociales para su promocién, garantizando la dignidad
humana y el ejercicio de otros derechos sociales. Esto se debe a que la salud es una condicion
esencial para abordar los fendmenos sociales que generan desigualdades. En este sentido, la
Organizacion Mundial de la Salud definio la salud en 1946 como un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no simplemente la ausencia de enfermedad. Esto resalta la
multidimensionalidad de la salud e indica que su promocién no es responsabilidad exclusiva
del sector salud, sino un asunto intersectorial. En vista de esto,

A salde representa, assim, uma preocupacdo constante na vida de cada cidaddo,
constituindo-se também como um elemento fundamental para a garantia da
seguranga nos VAarios aspetos da convivéncia em sociedade. A complexidade do
aparato necessario para responder a esta preocupagdo é acrescida pela articulacao
dos Estados, muitas vezes de forma desviante do objetivo original, qual seja, garantir
a salde a todo e qualquer cidaddo. lgualizar o acesso ao direito a salude é tarefa

reservada as politicas econdmicas e sociais do pais, mas exige também o
compromisso e a participacao de toda a sociedade (Sturza, 2023, p.66).

Ademas, especificamente en materia de salud, es importante destacar el preambulo de
la Agenda 2030, que reafirma, en su punto 26, el compromiso de “promover la salud fisica y
mental y el bienestar, y para aumentar la esperanza de vida de todos, debemos lograr la
cobertura sanitaria universal y el acceso a una atencion sanitaria de calidad. Nadie debe
quedar excluido”. Y tambien se refiere, en la parte final, al compromiso de la Agenda con “la
prevencion y el tratamiento de las enfermedades no transmisibles, incluidos los trastornos del
comportamiento, del desarrollo y neurolégicos, que constituyen un importante desafio para el
desarrollo sostenible”. En este sentido, el punto 26 del preambulo de la Agenda 2030 se
relaciona directamente con el ODS 3 — Salud y Bienestar, que tiene como objetivo “garantizar
una vida sana y promover el bienestar de todos a todas las edades”, destacando ademas en el
punto 3.4 la importancia de “reducir en un tercio la mortalidad prematura por enfermedades

no transmisibles mediante la prevencion y el tratamiento, y la promocién de la salud mental y
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el bienestar”, y ademas, en el punto 3.8, enfatiza la necesidad de “lograr la cobertura sanitaria
universal, incluido el acceso a servicios de salud esenciales de calidad y el acceso a
medicamentos”. [...]” (Agenda 2030 da ONU). Por tanto, es posible sustentar la importancia
de promover el acceso al derecho a la salud, también garantizado por la Constitucion Federal
brasilefia, destacando aqui la necesidad de que toda persona con discapacidad tenga acceso al
derecho a la salud, debido a las necesidades de atencion a la salud y a las especificidades de
cada discapacidad.

Ademas de esto, y mas especificamente en lo que respecta al derecho a la salud de las
personas con discapacidad, el articulo 25 de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad establece el derecho de estas personas a acceder a la salud y la
rehabilitacion, enfatizando la importancia de eliminar la discriminacién y adaptar los servicios
a las necesidades especificas de cada persona, considerando también las especificidades de
género. En este contexto, este articulo de la Convencion sefiala las responsabilidades y
deberes de los Estados Partes, como promotores del acceso al derecho a la salud de las
personas con discapacidad:

Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y servicios de atencion
médica gratuitos o asequibles de la misma variedad, calidad y nivel que los que se
ofrecen a otras personas, incluso en el &mbito de la salud sexual y reproductiva y los
programas de salud publica dirigidos a la poblacion en general. Prestaran los
servicios de salud que las personas con discapacidad necesiten especificamente
debido a su discapacidad, incluidos el diagnéstico y la intervencion tempranos, asi
como servicios disefiados para minimizar y prevenir nuevas discapacidades, incluso
entre nifios y ancianos. Prestardn estos servicios de salud a las personas con
discapacidad lo mas cerca posible de sus comunidades, incluso en las zonas rurales.
Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las personas con discapacidad
la misma calidad de servicios que a otras personas Y, en particular, que obtengan el
consentimiento libre e informado de las personas con discapacidad afectadas. Con
este fin, los Estados Partes realizaran actividades de capacitacion y definirdn normas
éticas para los sectores publico y privado de la salud a fin de sensibilizar a los
profesionales de la salud sobre los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y
las necesidades de las personas con discapacidad. Prohibiran la discriminacion
contra las personas con discapacidad en la prestacion de seguros de salud y de vida,
cuando dichos seguros estén permitidos por la legislacién nacional, y los
proporcionaran de manera razonable y justa. impediran la negacién discriminatoria

de servicios de salud o de atencién sanitaria, o de la administracién de alimentos
solidos o liquidos, por razon de discapacidad. (Brasil, 2016).

Asi pues, es evidente que el articulo 25 de la Convencion establece una lista de
acciones que incumben a los Estados Partes en relacion con la obligacion del Estado de
garantizar que las personas con discapacidad tengan acceso a los servicios de salud en
igualdad de condiciones con las demas, asi como de prohibir cualquier tipo de discriminacién
en la atencion médica y la contratacion de seguros, en términos generales. En consecuencia,

considerando que el derecho a la salud constituye una prerrogativa fundamental, garantizada a

97



todos, en virtud de los articulos 6 y 196 de la Constitucion Federal de 1988, la interaccion
entre ambas legislaciones es evidente en lo que respecta a las personas con discapacidad, ya
que, en lo que respecta al derecho a la salud de las personas con discapacidad, se aplican las
disposiciones de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
ratificada por Brasil con rango constitucional (Decreto n.° 6.949/2009), cuyo articulo 25 se
destaca en cuanto a la proteccion del mas alto nivel posible de salud, sin discriminacion por
motivos de discapacidad. Por lo tanto,
[...] é através da Convencdo que as pessoas com deficiéncia ganham maior
visibilidade, principalmente com relacdo ao acesso a protecdo. Além disso, o
referido diploma legal traz consigo uma concepgdo mais real de diversos fatores
interligados & deficiéncia e, embora haja outros tratados de direito internacional
dedicados aos direitos humanos voltados para outras tematicas, que de forma
indireta também alcancasse as pessoas com deficiéncia, a Convencdo Internacional
sobre os direitos da Pessoa com Deficiéncia é o documento mais completo, amplo e
que se destina a promover e proteger os direitos das pessoas com deficiéncia,

utilizando-se de trés bases: direitos humanos, desenvolvimento social e nado
discriminacdo (Andrighetto e Souza, 2022, p. 65 e 66).

Ademas, la Ley Brasilefia de Inclusion de Personas con Discapacidad (LBI) prohibe
expresamente cualquier forma de rechazo, restriccion o diferenciacion en la atencion basada
en la discapacidad, asi como la discriminacién en la contratacion de seguros de salud y de
vida, que deben ofrecerse por motivos justos y razonables, si asi lo permite la legislacion
nacional (articulo 23). Se prohibe toda forma de discriminacion contra las personas con
discapacidad, incluyendo el cobro de tarifas diferentes en planes y seguros de salud privados
debido a su condicidén. También es importante destacar la responsabilidad de los profesionales
e instituciones de salud, tanto publicos como privados, en cuanto a la formacién continua y el
respeto a las normas éticas, ademéas de proporcionar todas las aclaraciones necesarias a las
personas con discapacidad, segun el articulo 24. Se garantiza a las personas con discapacidad
el acceso a los servicios de salud, tanto puablicos como privados, y a la informacion
proporcionada y recibida, a través de recursos de tecnologia de asistencia y todas las formas
de comunicacion disponibles para [...] (Brasil, 2016).

Es evidente que la Ley n.° 13.146/2015 ha supuesto un avance normativo-
constitucional, y puede considerarse superada la concepcion estrecha e individualista que
limitaba la salud de las personas con discapacidad al modelo médico. Por lo tanto, es
innegable que esta ley, en su Capitulo I11, aporté un enfoque muy amplio y contemplativo a
las cuestiones relativas al derecho a la salud de las personas con discapacidad, lo que

representa un avance y un logro en la legislacion nacional.
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A nivel internacional, en 2022 la OMS publico el Informe Mundial sobre Equidad en

Salud para las Personas con Discapacidad, un documento encargado de indicar los enfoques y

las acciones que los paises pueden adoptar para abordar las desigualdades en salud que
enfrentan las personas con discapacidad:

El informe insta a los Estados Miembros de la OMS a adoptar medidas para

promover la equidad en salud para las personas con discapacidad. También invita a

la sociedad civil, incluidas las organizaciones de personas con discapacidad y otros

socios del sector salud, a colaborar y promover la implementacién de las

recomendaciones incluidas en el informe y a lograr el mas alto nivel posible de salud

para todos. Ofrece 40 acciones especificas e integrales que los paises pueden

implementar para fortalecer sus sistemas de salud y reducir las inequidades en salud

para las personas con discapacidad. Independientemente del contexto y los recursos,

todos los gobiernos y socios del sector salud deben comprometerse, en primer lugar,

a priorizar la equidad en salud para las personas con discapacidad en las acciones del

sector salud; en segundo lugar, a empoderar e incluir a las personas con

discapacidad; y en tercer lugar, a monitorear los resultados para las personas con
discapacidad. (OMS, 2022, s/p.).

Este informe apoya la mejora de los marcos regulatorios internos que sustentan el
derecho a la salud de las personas con discapacidad y, en este sentido, ademas de los aspectos
legales, también contribuye a las politicas pablicas que promueven acciones para apoyar y
hacer efectivo el derecho a la salud de estas personas, destacando la Politica Nacional de
Atencién Integral a la Salud de las Personas con Discapacidad (PNAISPD), establecida en el
ambito del Sistema Unico de Salud (SUS).

La PNAISPD, actualizada mediante la Ordenanza GM/MS n.° 1.526, del 11 de octubre
de 2023, tiene como objetivo promover y proteger la salud de las personas con discapacidad,
ampliando el acceso a la atencidn integral en el SUS, en conjunto con otras politicas y
acciones intersectoriales, contribuyendo a su autonomia, calidad de vida e inclusion social, asi
como a la prevencion de diversos problemas de salud en todas las etapas de la vida (Brasil,
s/d).

Al adoptar el modelo biopsicosocial de la discapacidad y superar la concepcion
centrada exclusivamente en el déficit individual, el PNAISPD demuestra en sus disposiciones
gue la discapacidad debe entenderse como resultado de la interaccion entre factores
personales, sociales y ambientales, segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (CIF) de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Diniz et al.
(2009) sefialan que este cambio es fundamental para la realizacion de los derechos de las
personas con discapacidad, ya que desplaza el enfoque del tratamiento hacia la participacion
social y la ciudadania. En este sentido, el PNAISPD refuerza principios como la

intersectorialidad, la atencion centrada en la persona y la eliminacién de barreras, lo que la
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acerca a los compromisos asumidos por Brasil con la Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

En resumen, entre los principales objetivos de la Politica Nacional de Atencién
Integral a la Salud de las Personas con Discapacidad se encuentran: promover la salud y la
calidad de vida de las personas con discapacidad; prevenir problemas de salud; garantizar el
acceso universal e integral a la atencién médica; y fomentar la autonomia e independencia de
las personas con discapacidad. Mas alla de los objetivos de la PNAISPD (Politica Nacional de
Atencion Integral a la Salud de las Personas con Discapacidad), también hay areas de accion,
entre las que cabe destacar las siguientes: 1) Promocion de la Salud: acciones dirigidas a
promover la salud, la calidad de vida y prevenir problemas de salud a lo largo de todos los
ciclos de la vida; 2) Organizacion de Acciones y Servicios de Salud: articulacion e integracion
de diferentes puntos de atencion, considerando la centralidad de la Atencion Primaria de
Salud; 3) Formacion y Cualificacién: formacion, cualificacion y educacion continua en salud
desde la perspectiva del modelo biopsicosocial; 4) Articulacion Intersectorial: colaboracion e
intervencion coordinada de diferentes sectores y areas de gobierno. Y, finalmente, acciones
estratégicas, como el diagndstico precoz de problemas de salud y las intervenciones
tempranas; prevencion del empeoramiento de las deficiencias y el deterioro funcional;
estimulacion de la autonomia y corresponsabilidad de las personas con discapacidad en su
proceso de atencion; desarrollo de entornos que faciliten la vida y la participacion social
(Brasil, 2023a).

Asi pues, es evidente que la PNAISPD (Politica Nacional de Atencion Integral a las
Personas con Discapacidad) representa un avance significativo en las directrices del Sistema
Unico de Salud (SUS) en cuanto a la garantia del derecho a la salud de las personas con
discapacidad. En conjunto con la Red de Atencion a las Personas con Discapacidad (RCPD),
esta politica fortalece el compromiso del Estado brasilefio con la promocion de la equidad, la
inclusion y la accesibilidad, a la luz de los marcos internacionales y nacionales de derechos
humanos, como la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y el

Estatuto de las Personas con Discapacidad.

Consideraciones finales

El Informe Mundial sobre Equidad en Salud para las Personas con Discapacidad de
la Organizacion Mundial de la Salud destaca que, a pesar de algunos avances observados en

los ultimos afios, la realizacion del derecho a la salud a nivel mundial sigue siendo remota
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para gran parte de la poblacion con discapacidad. Este grupo poblacional continta
presentando indicadores significativamente méas desfavorables, como mayor mortalidad
prematura, peores condiciones de salud y mayores limitaciones funcionales en comparacion
con la poblacion general. Estas disparidades no se derivan de caracteristicas individuales, sino
que son el resultado de condiciones estructurales profundamente injustas presentes en diversas
dimensiones de la vida social, incluyendo, y de forma contundente, dentro del propio sistema
de salud. Estas desigualdades demuestran la persistencia de practicas excluyentes, fallas de
accesibilidad y negligencia institucional, que ponen en tela de juicio el compromiso global
con los derechos humanos (OMS, 2022).

Especificamente en Brasil, el analisis del derecho a la salud de las personas con
discapacidad, a la luz de los marcos conceptuales y legales contemporaneos, revela no solo
los avances normativos alcanzados en las Ultimas décadas, sino, sobre todo, los desafios
persistentes en su implementacién efectiva. Esto se demuestra con la incorporacion de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la promulgacion de la
Ley Brasilefia de Inclusion de las Personas con Discapacidad — Estatuto de las Personas con
Discapacidad, ambas leyes que sirven de apoyo a la Politica Nacional de Atencion Integral a
la Salud de las Personas con Discapacidad (PNAISPD) y a la Red de Atencion a las Personas
con Discapacidad (RCPD).

Sin embargo, si bien la legislacion brasilefia reconoce explicitamente el derecho a la
salud como un derecho fundamental e impone al Estado el deber de garantizar condiciones
equitativas de acceso, la realidad aln estd marcada por brechas estructurales, la falta de
politicas intersectoriales efectivas y practicas excluyentes que limitan la autonomia y la
dignidad de las personas con discapacidad. Los avances normativos y conceptuales son
innegables; Sin embargo, transformar la realidad de las personas con discapacidad depende de
la implementacion concreta de politicas publicas, con financiamiento adecuado, gestién
integrada y participacion activa de la sociedad civil. En este sentido, es necesario ir mas alla
de una comprension meramente formal del derecho a la salud y adoptar una perspectiva
critica que lo vincule con la justicia social, la igualdad sustantiva y la deconstruccion de
modelos biomédicos y asistenciales que histéricamente han reducido la discapacidad a la
l6gica de la patologia o la incapacidad, y que lamentablemente aln persisten en algunos
sectores de la sociedad. Promover una verdadera inclusion en el ambito de la salud requiere la
construccién de espacios de atencién que reconozcan la singularidad de los cuerpos y las

experiencias, que sean accesibles, participativos y culturalmente sensibles.
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Por lo tanto, reflexionar sobre el derecho a la salud de las personas con discapacidad
es, en ultima instancia, reflexionar sobre el modelo de sociedad que deseamos: una sociedad
que no solo tolere la diferencia, sino que la acoja como expresion legitima de la diversidad
humana. Asi, a partir de “[...] reconhecimento da diferenca e singularidade dos sujeitos como
sendo algo inerente a espécie humana e indissociavel da percepcdo da sociedade enquanto
humanidade, uma nova ordem relacional é medida que se impde para romper com o0
apagamento e morte simbolica de determinados individuos tdo pouco considerados humanos

face a sua diferenga” (Rosa e Sturza, 2024, p. 74).
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