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RESUMO: Este artigo apresenta aspectos da luta do movimento social das pessoas
com deficiéncia pela conquista do direito a saude e a participagao social. Sao
apresentadas as relacbes entre o Movimento Sanitério Brasileiro e o processo de
redemocratizacao do pais, contando com a participacao dos movimentos sociais —
dentre eles o das pessoas com deficiéncia — pela retomada da cidadania, garantia
constitucional de direitos basicos e protagonismo na construcao das politicas de
protecao social. A participagao das pessoas com deficiéncia na Assembleia
Constituinte de 1987 é retratada como elemento fundamental para a inclusao das
pautas desse segmento populacional na Constituicdo Federal de 1988.
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1. Introducao

A consolidacdo do Sistema Unico de Saude (SUS) representa um avanco
na trajetdria de construgao das politicas de protecao social na area da saude
no Brasil, especialmente no que se refere ao seu carater universalista e
democratico. A compreensao da saude como um direito, e ndo como caridade
oferecida pelo Estado e pelas instituicdes, esta na base do desenvolvimento
das politicas de protecao social que passaram a ser implementadas a partir da
Constituicao de 1988, fruto da ampla organizagao de movimentos de reforma
dos sistemas de saude (Viana, 1997). A reivindicag¢ao pelo direito a saude e por
um sistema de saude universal ja havia sido manifestada na plenaria da 8°
Conferéncia Nacional de Saude (CNS), de 1986, que trouxe a compreensao de
gue o direito a saude nao seria materializado apenas pelo texto constitucional,
mas, principalmente, pela garantia de politicas sociais e econdmicas pelo
Estado, com participacao ativa da populacao (Brasil, 1986).

A construcao de um sistema de saude universal, orientado pelos
principios da integralidade e equidade, tem suas origens no Movimento pela
Reforma Sanitaria Brasileira, que tinha como premissa repensar a concepg¢ao
de saude-doenca e o modo de organizacao do cuidado No ano de 1976, o
Centro Brasileiro de Estudos de Saude (Cebes), uma das instituicdes de
pesquisa e mobilizagao na area da Saude Coletiva no Brasil, publicou um
documento de referéncia para as discussdes realizadas na 8% CNS (Cebes,
1979), pautando a importancia da reivindicacao dos principios democraticos
no pais. Intitulado “A questao democratica na area da saude”, o documento,
apresentado no 1° Simpdsio sobre Politica Nacional de Saude na Camara
Federal, em 1979, evidenciava a piora nas condi¢des de vida da populacao a
partir da década de 1960, com aumento da mortalidade infantil, das doencas
endémicas, das taxas de acidentes de trabalho e do numero de doencas
mentais, assim como piora nas condi¢des de saneamento basico, poluicao
ambiental e nivel nutricional.

As discussdes e proposicdes debatidas na 8% CNS embasaram grande
parte da formalizagcao do projeto da Reforma Sanitaria Brasileira e subsidiaram
as modifica¢des instauradas na Constituicao de 1988, no que se refere ao
direito a saude e a organizagcao do Sistema de Saude, formalizado pela Lei

Organica da Saude, de 1990, a partir de discussdes relativas a saude como
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direito, a reformulagcdao do Sistema de Saude e ao financiamento setorial
(Brasil, 1986). A partir desse marco, a saude é entendida como direito e
resultante das condicdes de alimentacao, educacao, habitacao, transporte,
trabalho, renda, lazer e acesso aos servicos de saude, definida no contexto
histérico da sociedade e tomando as desigualdades sociais como um fator
limitante ao desenvolvimento de niveis satisfatorios de saude e de servigos de
saude organizados de forma socialmente adequada.

Nesse sentido, a articulagcao de diferentes setores da sociedade — entre
representacdes de trabalhadores da saude, pesquisadores, instituicdes e
movimentos sociais — foi fundamental para consolidar as bases que deram
origem ao SUS, com direcionamento de pautas para a redemocratizagao do
pais e garantia de direitos aos cidadaos, dentre eles, o direito a saude. O
movimento de Reforma Sanitaria Brasileira acendeu o debate sobre a situagao
de saude do pais e as problematicas dos servicos de saude, em interagao com
as restricoes as liberdades democraticas resultantes da situacao politica do
pais no periodo da ditadura militar (Escorel, Nascimento e Edler, 2005; Paim,
2008; Vieira-da-Silva, 2018). A compreensao da saude como direito, a influéncia
das determinag¢des sociais no processo saude-doenca, a necessidade de
reformulacao do sistema de saudde e o financiamento do setor, eram pautas
constantes nos debates no ambito do Movimento Sanitario.

As relacdes entre saude e democracia sempre estiveram presentes
durante o movimento democratico em oposi¢cao ao regime militar, ocupando
espaco central nos debates politicos e ganhando énfase nas discussdes da 8°
CNS, em 1986, onde foram definidos principios e linhas de atuac¢ao do projeto
pela Reforma Sanitaria e as diretrizes do movimento sanitarista durante a
Assembleia Nacional Constituinte de 1987/1988 (Lima et al, 2005). As
discussdes realizadas na 8% CNS (Brasil, 1986) denunciaram a estratificacao e a
hierarquizacao da sociedade brasileira, a alta concentracao de renda e da
propriedade fundiaria, que perpetuavam as desigualdades sociais e regionais,
limitando o pleno desenvolvimento de niveis satisfatérios de saude e da
organizacao adequada de servicos, situagcao respaldada pela presenca
autoritaria do Estado.

Conforme pontuado por diferentes autores (Gerschman, 2004%;
Menicucci, 2007; Paim, 2008, Vieira-da-Silva, 2018), seria necessario mais do

gue uma reforma administrativa e financeira para modificar de forma efetiva
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o setor da saude, considerando reformulag¢des mais profundas, passando pela
ampliacao da definicao do conceito de saude, revisitando a legislacao sobre
promocgao, protecao e recuperacao da saude, configurando-se na efetivagcao
da Reforma Sanitaria. A Reforma Sanitaria Brasileira tinha como premissa
realizar nao apenas reformas setoriais nos servigcos de saude, em seus aspectos
financeiros, administrativos e organizacionais, mas também preconizava
transformacdes na situagao sanitaria de forma mais ampla, com énfase nas
necessidades de salde das pessoas, incluindo as determinagdes sociais do

processo saude-doenca, conforme explicitado na 8% CNS (Brasil, 1986):

Para assegurar o direito a salude a toda a populacdo brasileira é
imprescindivel: garantir uma Assembleia Nacional Constituinte livre,
soberana, democratica, popular e exclusiva; assegurar, na Constituicao,
a todas as pessoas, as condi¢cdes fundamentais de uma existéncia
digna, protegendo o acesso a emprego, educacao, alimentacao,
remuneracao justa e propriedade da terra aos que nela trabalham
(Brasil, 1986, p. 8).

No contexto de reivindicacdes e propostas pela redemocratizacao do
pais e de ascensao de |utas pela consolidacao de direitos de diferentes atores
sociais, que se estenderam ao longo da década de 1980, a organizacao do
movimento social das pessoas com deficiéncia somou-se as lutas de outros
movimentos sociais e populares que reivindicavam melhores condi¢cdes nos
servicos de saude, escolas, transporte, acesso aos espacos publicos e justica
social, inclusive por meio de instituicdes organizadas' (Rocha, 2006; Ferreira,
2013). Na década de 1980, os diferentes movimentos sociais em ascensao, que
nao contavam com representacao efetiva no cenario politico brasileiro,
organizaram-se de forma a reivindicar que suas demandas fossem
convertidas em direitos, por meio da construcao de processos democraticos e
da formatacdao de um novo modelo de sociedade, em que fossem

protagonistas de suas proprias historias.

! Dentre as organizagdes formadas nesse periodo, destacam-se: a Fraternidade Cristd de
Doentes e Deficientes (FCDD), fundada no Brasil em 1976, com equipes compostas apenas por
pessoas com deficiéncia, com forte apoio da Igreja Catdlica e foco na integragao social; o
Movimento pelos Direitos da Pessoa Deficiente (MDPD), criado em 1979, constituido como um
movimento popular autdbnomo com nudcleos em todo o pais, cujo principal objetivo era
conscientizar as pessoas com deficiéncia pela luta de seus direitos; e o Nucleo de Integragao de
Deficientes (NID), criado em 1979, que propunha a problematizagdo da relagdo entre pessoas
com e sem deficiéncia, por meio de agdes junto a sociedade e ao poder publico (Rocha, 2006).
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2. O Movimento social das pessoas com deficiéncia e a busca pelo direito

a saude

A partir da década de 1970, intensificaram-se as lutas pelos direitos civis
de grupos minoritarios, alimentando a formacao e ampliacao dos
movimentos sociais no periodo, o que favoreceu a aproximagao do
movimento social das pessoas com deficiéncia dos grupos que reivindicavam
a ampliacao dos direitos de pessoas negras e das mulheres, por exemplo. No
contexto da América Latina, ampliaram-se os debates e a conscientizacao
sobre as assimetrias socioecondmicas do continente, orientando a
organizacao de mobilizacdes populares que entendiam o povo no centro da
dinamica politica e participativa (Narita e Kato, 2020), inclusive no Brasil.

Esse periodo também foi marcado por transformacdes na
compreensao sobre a deficiéncia, até entao orientada por uma concepgao
biomédica, com foco em condutas individuais e normalizantes. A proposta de
substituicao desse paradigma pelo modelo social da deficiéncia, que aponta
para as barreiras impostas pela sociedade as pessoas com deficiéncia e para
o protagonismo das pessoas com deficiéncia nas decisdes, representou um
marco na conquista de direitos e cidadania desse grupo populacional.

De acordo com o modelo meédico da deficiéncia, as pessoas
vivenciariam situagdes de desvantagem devido a suas limitacdes fisicas,
sensoriais ou cognitivas, enquanto o modelo social da deficiéncia ndao tem
como foco as limitacdes funcionais da pessoa, mas compreende fatores
sociopoliticos relacionados a participacao da pessoa com deficiéncia na
sociedade. Nesse sentido, a sociedade deveria se adaptar para promover a
participacao das pessoas com deficiéncia em igualdade de condi¢des com as
demais pessoas (Lanna Junior, 2010). A compreensao da deficiéncia a partir de
um modelo social foi fundamental para permitir o deslocamento da luta pelos
direitos da pessoa com deficiéncia do campo da assisténcia social para o
campo dos Direitos Humanos, indo além da medicalizagcao da lesao, para
atingir as politicas publicas para pessoas com deficiéncia.

Até a década de 1980, as intervengdes publicas voltadas as pessoas com
deficiéncia eram orientadas por praticas pautadas na discriminacao, tutela ou
caridade, por meio de compaixdo, reabilitacdo/cura/normalizacdo ou

confinamento e segregacao. As agdes estatais eram fortemente marcadas por
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fragmentacao institucional, descontinuidade de politicas e programas, baixa
efetividade social e relagdes conflituosas entre os setores publico e privado
(Rocha, 2006). Com a ampliagao dos movimentos pela redemocratizagao do
pais e o crescimento dos movimentos de lutas das pessoas com deficiéncia,
as politicas de protecao social ganharam novos contornos, incluindo uma
mudanca de perspectiva sobre as pessoas com deficiéncia, que passaram a
ser encaradas pela dtica dos direitos humanos e da justica social.

O movimento, que ganhou forca entre grupos de pessoas com
deficiéncia fisica, especialmente nos Estados Unidos e na Inglaterra, ampliou-
se para grupos de pessoas com outras deficiéncias e para outros paises, com
foco na garantia de direitos basicos e quebras de barreiras para a
acessibilidade e participacao plena. A constru¢cao do movimento social das
pessoas com deficiéncia foi impulsionada em meados do século XX,
especialmente pela influéncia do cenario internacional a partir de 1948, com o
advento da Declaracao Universal dos Direitos Humanos, que iniciou um amplo
debate sobre os direitos de liberdade, justica e paz no mundo. Assim como
aconteceu no cenario internacional, foi no final da década de 1970 que as
pessoas com deficiéncia passaram a protagonizar o movimento no Brasil —
gue antes era liderado por familiares e profissionais de saude e de educacao -
promovendo organizacdes para pessoas com deficiéncia (Lanna Junior, 2010).

No Brasil, a efervescéncia do movimento social das pessoas com
deficiéncia concentrou-se na década de 1980, com mobilizacbes em
diferentes segmentos. O contexto social e politico do pais no periodo foi
marcado pela luta e pela desestruturacao do regime militar, a exemplo de
diversos outros paises latino-americanos, o que representou a ampliacao e
consolidacao dos ideais de participacao popular na esfera publica e
emancipacao social, na busca pela garantia de direitos (Narita e Kato, 2020).
Dessa forma, o conceito de cidadania foi gradativamente incorporado por
segmentos populacionais historicamente invisibilizados, como as pessoas
com deficiéncia, na perspectiva dos direitos sociais e civis e da ampliacao da
participacao politica, favorecendo a organizagcao e o protagonismo dos

mMovimentos sociais.
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No ano de 1980, com sede na Universidade de Brasilia, ocorreu o |
Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes,? contando com a
presenca de cerca de mil participantes, incluindo pessoas com diferentes tipos
de deficiéncias de diversos estados do pais. O encontro promoveu a reunidao
de pautas em comum ao movimento que se articulava nas entidades
especificas por tipo de deficiéncia, contribuindo para a definicdao de pautas e
estratégias prioritarias para as mobilizagdes das acdes a serem realizadas em
1981, no Ano Internacional das Pessoas Deficientes (Ferreira, 2013), que
fortaleceu ainda mais o movimento em ambito nacional.

O ano de 1981 foi definido pela Organizacao das Nag¢des Unidas (ONU)
como o Ano Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD), cujo lema era
“Participagao Plena e Igualdade”, constituindo um marco no movimento
social e contribuindo para ampliar os espacos de discussao e de divulgacao
sobre as pessoas com deficiéncia, suas potencialidades e direitos. Dentre os
objetivos do AIPD estavam promover esforcos nacionais e internacionais pela
integracao das pessoas com deficiéncia na sociedade, encorajar projetos de
estudo e pesquisa relacionados a atividades de vida diaria, transportes e
edificios publicos e informar o publico em geral sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia (Lanna Junior, 2010).

No Brasil, uma comissao nacional ficou responsavel pela organizacao
das atividades a serem desenvolvidas nos diferentes estados do pais, nos
niveis federal, estadual e municipal. Na area da saude, enfatizou-se a
importancia de agdes de prevencao e promogao, além da organizacao de
propostas de reabilitacdo que considerassem o individuo em sua
integralidade e como protagonista das decisdes sobre seu cuidado em saude,
além de considerar a participacao social na formulacao de politicas publicas.

A auséncia de politicas publicas que contemplassem as necessidades
de saude das pessoas com deficiéncia repercutia na recorréncia de pautas por
acdes e servicos de saude que fossem acessiveis e que suprissem as
necessidades de cuidados basicos as pessoas com deficiéncia. O protesto de

um grupo de cerca de 100 pessoas com deficiéncia na Pragca da Sé, em Sao

20 termo “pessoas deficientes” era utilizado em comunicagdes oficiais e eventos de forma geral
porém, atualmente, considera-se mais adequado o termo “pessoa com deficiéncia”, de acordo
com as orientagdes advindas da Convencgao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (Brasil, 2009) e da Lei Brasileira de Inclusao (Brasil, 2015), a partir da proposi¢ao das
proprias pessoas com deficiéncia em relagao ao uso das terminologias.
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Paulo, em setembro de 1982 (Folha de Sao Paulo, 1982), denunciava as mas
condi¢cdes de acessibilidade para locomogcao em espacos publicos, mas
também pautava a criagdo de centros de reabilitacao integralmente

assumidos pelo Estado:

‘S6é uma minoria € atendida’, reclama Maria de Lourdes Tendrio, que
estd em Sdo Paulo ha sete meses, para tratamento no Centro de
Reabilitagcao do Vergueiro. Para ela, somente um centro, mesmo que
preste um servico excelente, nao resolve, pois as vagas sao limitadas. ‘A
solucdao seria a criagdo de novos espacos para tratamento dos
deficientes e a liberacao de mais recursos por parte do governo’ (Folha
de Sao Paulo, 1982, p. 12).

O processo de redemocratizacao do pais a partir da década de 1970
favoreceu a busca pelo reconhecimento de direitos por parte de grupos
considerados marginalizados, emergindo diferentes atores sociais na
reivindicagdo de espacos de participagcdao e de direitos, como o de
trabalhadores, negros, mulheres, homossexuais e pessoas com deficiéncia.
Com o protagonismo das pessoas com deficiéncia no movimento, a visao
paternalista e a impossibilidade de participacao nas decisdes a respeito de
suas proprias necessidades, foram sendo criados, gradativamente, cada vez
Mmais espacos para a representatividade das pessoas com deficiéncia, suas
capacidades, seus direitos e suas necessidades (Crespo, 2009; Lanna Junior,
2010).

As acdes do Estado brasileiro eram escassas, eventuais e sem
articulacao intersetorial até o final da década de 1980, além de serem voltadas
quase exclusivamente para a educacdo. As pautas das pessoas com
deficiéncia passaram a atingir maior espaco institucional na estrutura federal
a partir da criagcao da Coordenadoria Nacional para a Integracao da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (CORDE), em 1986, e da Politica Nacional para a
Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia, em 1989 (Lanna Junior, 2010).

A CORDE, inicialmente vinculada a Presidéncia da Republica, contava
com um Conselho Consultivo, cujas atribuicdes eram opinar sobre o
desenvolvimento da Politica Nacional, apresentar sugestdes e responder as
consultas. Esse conselho foi abolido em 1999, criando-se o Conselho Nacional
dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia — com atualizagao da

nomenclatura em 2010 para Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
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Deficiéncia (CONADE) — que surgiu no ambito do Ministério da Justica e €
atualmente integrado ao Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania. O
CONADE, 6rgao superior de carater paritario, consultivo e de deliberagao
colegiada, tem como competéncias o planejamento, acompanhamento e
avaliacao das politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia nas areas
de saude, educacao, trabalho, assisténcia social, transporte, cultura, lazer e
demais ag¢odes relativas as pessoas com deficiéncia. Dentre os representantes
do CONADE, estao contemplados membros das associagcdes nacionais ligadas
as pessoas com deficiéncia (Brasil, 2019).

Em entrevista que compds a pesquisa de Crespo (2009) sobre as
conguistas do movimento social das pessoas com deficiéncia no Brasil, o
militante Canrobert Caires de Freitas® relembra que o movimento
acompanhou periodos de vigilancia e controle durante o regime militar no
Brasil, mas que também houve muita resisténcia das organizacdes de
militancia, ja que o movimento nao tinha como foco apenas os direitos das
pessoas com deficiéncia, mas também a defesa da cidadania e a oposicao a
ditadura. Em um trecho de seu depoimento, destaca a importancia do

movimento para a momento histérico do pais:

Foi um momento muito fértil, e ndo apenas para nds. O mesmo
aconteceu na literatura, na musica, no teatro, no cinema. Foi como se
tudo estivesse numa panela de pressao que eclodiu naquele momento.
Sinto orgulho de ter feito parte daquele movimento. Valorizou muito a
minha vida. S6 pela experiéncia da mobilizacao das pessoas com
deficiéncia, para mim, valeria a pena viver dez vidas iguais a essa que
estou vivendo (Entrevista concedida a Crespo, 2009, p. 111).

No periodo de redemocratizacao do pais, os movimentos de pessoas
com deficiéncia compuseram participacao na Assembleia Nacional
Constituinte e fortaleceram as discussdes para a incorporagao de pautas a
respeito das pessoas com deficiéncia na Constituicao. Sob o viés de romper a
trajetdria de agdes caritativas e de tutela e dar lugar ao reconhecimento de
direitos perante a sociedade, com énfase para politicas relacionadas a
reabilitacao, educacao e profissionalizacao, trabalho e transporte, em uma

manifestacao ocorrida em setembro de 1987 na Estacao Tieté do Metrd de Sao

3 Canrobert Caires de Freitas ficou tetraplégico aos 16 anos apds um acidente na piscina onde
treinava natagao. Atuou na fundagdo da Associacao de Integragcao do Deficiente (Aide), em 1978,
e participou ativamente do movimento social das pessoas com deficiéncia.
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Paulo, um grupo de aproximadamente 30 pessoas com deficiéncia
reivindicava por melhores condicdes de transporte (O Estado de Sao Paulo,
1987). A edicao de 09 de dezembro de 1986 do Jornal do Brasil também
destaca mobilizacdes realizadas pelo movimento das pessoas com deficiéncia
pela defesa da inclusao de pautas relacionadas as pessoas com deficiéncia na
Assembleia Constituinte, que aconteceria no ano seguinte:
Deficientes fisicos de todo o pais se concentrarao em Brasilia em
fevereiro, quando se instalara a Constituinte, para sensibilizar os
deputados e senadores a incluirem um capitulo na nova Constituicao
definindo os direitos das pessoas deficientes e os deveres do estado
para com eles. A decisdo foi tomada na 17 Reunido Nacional de
Coordenadorias e Conselhos Estaduais e Municipais de Apoio ao
Deficiente, [..] e aprovou também um documento que sera entregue
aos constituintes. Este documento, que ficard pronto nos préximos dias,
estabelece como reivindicacdes principais dos deficientes fisicos o seu

atendimento em servicos médicos de reabilitacdo e o acesso ao
mercado de trabalho (Jornal do Brasil, 1986, p. 5).

3. Os direitos das pessoas com deficiéncia em pauta na Assembleia

Nacional Constituinte

As lutas pela redemocratizacao do pais e pela constru¢cao de uma nova
Constituicdao Federal levaram a organizacdao da Assembleia Nacional
Constituinte, que aconteceu a partir de fevereiro de 1987. O funcionamento da
Assembleia, que deu origem ao texto constitucional, foi composto pelos
trabalhos de 24 subcomissdes, em nove comissdes tematicas. No ambito das
subcomissdes, além da participagcao de orgaos legislativos e de entidades
associativas, também eram realizadas audiéncias publicas para participagao
da sociedade e apreciagcao de emendas populares. A participagao de pessoas
com deficiéncia na Assembleia, atuantes em diferentes frentes do movimento
social, ocorreu na agenda da Subcomissao dos Negros, Populacdes Indigenas,
Pessoas Deficientes e Minorias, subordinada a Comissao Tematica da Ordem
Social (Lanna Junior, 2010).

As mobilizagdes em torno da iminente Assembleia Constituinte, em
1987, levaram o movimento a apresentar um documento de sugestao com
indicagao de 14 pautas a serem incluidas na redagao da nova Constituicao. O

documento, denominado Sugestao n° 2.890 e apresentado na reunidao do dia
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09 de maio de 1987, foi resultado de discussdes conduzidas no Il Encontro de
Coordenadorias, Conselhos Estaduais e Municipais e Entidades de Pessoas
Portadoras de Deficiéncia, ocorrido em dezembro de 1986 (Diario da
Assembleia Nacional Constituinte, 1987a). O documento — assinado por
entidades e organizac¢des de pessoas com deficiéncia fisica, visual, auditiva e
intelectual, bem como por secretarias de estado — defende a distribuicao de
temas relacionados as pessoas com deficiéncia ao longo dos temas basicos
abordados pela Constituicao, de forma a terem seus direitos equiparados ao
de qualquer cidadao. De forma geral, as reivindicacdes contemplavam a
garantia de direitos individuais, a prevencao das deficiéncias, o direito a
educacao e ao atendimento precoce em reabilitacao, direito a ingressar no
mercado de trabalho, segurancga social e agcdes de integracgao social:
As propostas materializam o minimo que se pode esperar da Nova
Republica, no sentido de preservar o que as pessoas portadoras de
deficiéncia jd conquistaram e conseguiram incorporar a Constituicao
gue se vai substituir. Representam o minimo, para assegurar os direitos
a quem tem muito a contribuir para a sociedade ou, involuntariamente,
nao podendo contribuir, possui, a0 menos, o sagrado direito de viver

com decéncia e dignidade (Diario da Assembleia Nacional Constituinte,
1988, p. 540).

As propostas apresentadas pelo documento acima referido foram
defendidas novamente, por meio da Emenda n° 86, apresentada em
audiéncia publica da Comissao de Sistematizacao, em agosto de 1987, por
Messias Tavares de Souza, entdo coordenador da Organizacao Nacional de
Entidades de Deficientes Fisicos (ONEDEF). Apesar de coordenar uma
entidade de pessoas com deficiéncia fisica e ser ele préprio uma pessoa com
deficiéncia fisica, Messias inicia sua fala reiterando que estava reivindicando
pelos direitos de todas as pessoas com deficiéncia, como representante
escolhido para compor as discussdes na Constituinte. Em sua fala, além de
reforcar a importancia de agdes implementadas pelo Estado na garantia de
direitos e na assisténcia as pessoas com deficiéncia, ampliando a visao
paternalista para a compreensao de cidadania, denuncia a auséncia de
condic¢des de acessibilidade no ambiente do plenario:

Se nao estiver escrito na Carta Magna o nosso direito de cidadania, se
nao estiver escrito que temos, como todas as outras pessoas,

igualmente, o direito de ir e vir — e aqui queriamos fazer uma critica a
maneira como foi construida esta Casa, este Plenario, pois tomei o
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cuidado, Sr. Presidente, de perguntar a um funcionario da Casa se todas
as pessoas que vém defender emendas populares, mesmo nao sendo
parlamentares, tém acesso aguele microfone? — e faco questao de dizer
"aguele", pois estou a distancia. A mim que foi dada a honra de
representar os portadores de deficiéncia do nosso Pais, na defesa desta
emenda popular, ndo me foi dado o direito de chegar até ali, porque,
também aqui, o direito de ir e vir me é negado, como é negado aos
meus companheiros (Diario da Assembleia Nacional Constituinte,
19873, p. 422).

Nas audiéncias publicas da Constituinte, particularmente nas reunides
das subcomissdes por areas tematicas, eram discutidas pautas de grupos
especificos, contando com representantes de entidades e membros da
sociedade civil. Na audiéncia publica ocorrida em 27 de abril de 1987, como
parte das acdes da Subcomissao dos Negros, Populagdes Indigenas, Pessoas
Deficientes e Minorias, sob a presidéncia do deputado constituinte Ivo Lech
(PMDB) - pessoa com deficiéncia fisica — dentre os temas debatidos estavam
os direitos, as oportunidades e as agdes de integracdao para pessoas com
deficiéncia auditiva, contando com a participagao de pessoas surdas e
membros de associacdes relativas ao tema.

As manifestacdes apresentadas, interpretadas em lingua de
sinais/lingua portuguesa pelo Padre José Rinaldi, Diretor do Centro
Educacional da Audicao e Linguagem Ludovico Pavoni — CEAL (DF) e que
acompanhava o grupo de participantes, concentraram-se na reivindicacao
por garantia de educacao de qualidade, reabilitacao auditiva (incluindo o
custeio de aparelhos auditivos e de procedimentos de implante coclear),
equidade na oferta de vagas de emprego, garantia de acessibilidade em locais
publicos e nos meios de comunicacao (por meio de legendas e de
interpretacdao em lingua de sinais), conforme destacam trechos das

manifestacdes de Ana Campelo e Jodo Carlos Carreira, ambos pessoas surdas:

Boa noite. Eu gostaria de esclarecer que o que me faz diferente é o fato
de eu ter uma surdez profunda. Sou Presidente da Federagao Nacional
de Educagao e Integracao do Deficiente Auditivo [..] Quero propor aos
Constituintes aqui presentes, ao Governo, ao Presidente da Republica,
gue procurem sempre a comunidade dos surdos, encontrando as
solugdes certas para formar uma Constituicao certa. [...] Eu e todos os
surdos do Brasil desejamos e queremos que todos tenhamos os
mesmos direitos e oportunidades iguais como os ouvintes e, assim,
acabar as discriminagdes (trecho da fala de Ana Campelo; Diario da
Assembleia Nacional Constituinte, 1987b, p. 116).
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Apesar do meu aparente pessimismo, tenho esperancas, esperangas de
ver filmes pela televisao com legendas, um direito garantido por lei que
o préprio Governo nao cumpre em suas emissoras oficiais; [..] tenho
esperancas de ver os srs., N0ssos representantes, exigir, sem deixar de
dar exemplo, que o Governo pare de ter o direito inconstitucional de
violar a Constituicao (trecho da fala de Joao Carlos Carreira Alves; Diario
da Assembleia Nacional Constituinte, 1987b, p. 116).

As pautas apresentadas nas reunides da Assembleia, ainda que
direcionadas por entidades e pessoas com deficiéncia com foco em areas
especificas, apresentavam como eixo comum a reivindicagao por direitos
basicos e pelo seu reconhecimento como cidaddos, com direitos iguais
perante a lei. Em sua fala, o engenheiro Candido Pinto de Melo, representante
do Movimento das Pessoas Deficientes do Estado de Sao Paulo e membro do
Conselho das Pessoas Deficientes do Estado de Sao Paulo, destaca as
dificuldades vivenciadas por pessoas com deficiéncia em relacao ao acesso a
servicos basicos, especialmente a populacdao de baixa renda, apontando
também dificuldades relacionadas aos preconceitos da sociedade contra

pessoas com deficiéncia:

A populagdo brasileira, em sua grande maioria, € uma populacdo de
baixa renda, que recebe 2 ou 3 saldrios minimos, e, nessa situacao, as
pessoas deficientes ndo sdo seres interplanetarios. Sdo cidadaos, a
deficiéncia é adquirida em qualquer camada social e principalmente
com as condi¢cles péssimas de higiene e de saude, de pré-natal, que
atinge mais, nos paises subdesenvolvidos, as pessoas de baixa renda. [...]
Ndo queremos privilégios, ndo queremos benesses. Queremos direito
(trecho da fala de Candido Pinto de Melo; Didrio da Assembleia Nacional
Constituinte, 1987c, p. 106).

O entdo incipiente movimento social das pessoas com deficiéncia
compds participagcao na conquista de direitos a essa parcela da populagcao na
Constituicao Federal de 1988, com garantia a nao-discriminacao, a seguridade
social, a inclusdo e a assisténcia social (Brasil, 1988),* tendo como desafios

buscar reconhecimento de sua luta na sociedade em geral e encontrar seus

4 A Constituicdo Federal de 1988 A Constituicdo Federal de 1988 garantiu as pessoas com
deficiéncia igualdade de direitos, protecdo contra discriminagao, acesso a educacgao inclusiva,
ao trabalho e a participagao na vida comunitaria. Estabeleceu a obrigatoriedade de politicas
publicas voltadas a acessibilidade, a inclusao social e a reabilitagao, bem como a reserva de
cargos em concursos publicos. Também reconheceu a competéncia dos entes federativos para
legislar e atuar conjuntamente na promog¢do dos direitos das pessoas com deficiéncia,
consolidando o principio da dignidade da pessoa humana como base para sua plena cidadania.
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espacos de reivindicagao junto a mobilizacao dos demais movimentos, que
apresentavam pautas mais amplas e voltadas essencialmente para a
ampliacdao de direitos e participagao social, por meio da convergéncia de
pautas entre grupos historicamente excluidos - negros, mulheres,
homossexuais e pessoas com deficiéncia. Aampliacao da mobilizacao refletiu-
se em conquista gradual de espacos de manifestacao e reconhecimento de
direitos, conforme aponta Lia Crespo, pessoa com deficiéncia fisica e entao
presidente do Nucleo de Integracao de Deficientes, em texto publicado no
jornal O Estado de Sao Paulo, no ano de 1988, em resposta a uma publicacao

anterior, considerada desrespeitosa as pessoas com deficiéncia:

Nés, os deficientes, desde sempre, fomos tidos como pessoas incapazes
para decidir qual tipo de tratamento que gostariamos de ter. Somente
ha pouquissimo tempo o processo de reabilitagao e os profissionais da
area se modificaram [..] € importante que se diga, democracia nao é s6
eleicao direta para presidente da Republica. Democracia também se
constrdi nas relacdes entre as pessoas e nas relagcdes entre os cidadaos
e as instituicdes (O Estado de Sao Paulo, 1988, p. 37).

A adesao as reivindicacdes do movimento das pessoas com deficiéncia
a partir da promulgacao da Constituicao de 1988 inaugura o reconhecimento
da cidadania das pessoas com deficiéncia no Brasil, proibindo qualquer forma
de discriminacao, bem como garantindo atencao a saude e a assisténcia
publica, protecao e integracao social, porcentagem reservada de cargos e
empregos publicos, habilitacdo e reabilitacao, salario minimo de beneficio
mensal de acordo com requisitos previamente estabelecidos, atendimento
educacional especializado na rede regular de ensino de forma preferencial e
garantia de acessibilidade em espacos publicos (Brasil, 1988), com a previsao
da criacao de normas regulamentadoras para especificar cada area.® Na area
da saude, a defini¢ao de saude como direito de todos e dever do Estado, com

a configuracdo de politicas sociais € econdmicas para permitir acesso

5 A legislacao brasileira, reconhecida como uma das mais completas do mundo em relagdo a
garantia de direitos das pessoas com deficiéncia, reafirmou o compromisso com a inclusao
social das pessoas com deficiéncia por meio da implementag¢ao da Lei Brasileira de Inclusao
(LBI), Lei n° 13.146/2015, também conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que
reforca e especifica os diretos previstos no dispositivo constitucional. A LBl estd alinhada a
Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, adotada pela
Organizagao das Nacgdes Unidas (ONU) e ratificada pelo Brasil como emenda constitucional em
2008, reiterando o compromisso do pais com a garantia de direitos e protecao social das
pessoas com deficiéncia.
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universal e igualitario, proporcionou também a construcao de politicas
publicas especificas para o cuidado das pessoas com deficiéncia.

Visando a construcao de diretrizes que responsabilizassem o poder
publico na garantia dos direitos constitucionais, incluindo o direito a saude, a
Lei 7.853/1989, instituiu a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, que tinha como foco a integracao social das pessoas
com deficiéncia, na perspectiva da garantia de direitos individuais e sociais,
incluindo especificacdes das atribuicdes da Coordenadoria Nacional para
Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE) - atual Conselho
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE). Na area da saude,
a politica previa acdes de prevencao e de reabilitacao, a garantia de acesso das
pessoas com deficiéncia aos estabelecimentos de saude publicos e privados,
a garantia de atendimento domiciliar e o desenvolvimento de programas de
saude planejados com a participagao da sociedade (Brasil, 1989).

Com a ampliacdao do cenario de conquistas de direitos apds a
promulgacao da nova Constituicao, sinalizou-se uma perspectiva de possiveis
avangos No acesso a saude de pessoas com deficiéncia, especialmente com o
crescente movimento de luta de entidades formadas por pessoas com
deficiéncia e com o aumento da visibilidade da luta do movimento
internacionalmente, ao longo das décadas de 1970 e 1980. A adoc¢ao da
concepc¢ao constitucional de saude como direito de todos e dever do Estado
(Brasil, 1988, art. 196) e a criacdo de um Sistema Unico de Saude que previa a
universalidade de acesso e o atendimento integral em saude, principios
amplamente defendidos pelo movimento da Reforma Sanitaria, traziam em
sua radicalizacao a ampliacdo do acesso a saude para grupos até entao
excluidos das politicas publicas de saude e também do acesso a outros direitos
basicos, como era o caso das pessoas com deficiéncia.

Antes da implementacao do SUS, havia uma divisao de competéncias
no setor publico em relacao a saude onde as questdes relacionadas a
deficiéncia eram tangenciadas, especialmente nas discussdes sobre
prevencao das doencas infectocontagiosas, que poderiam gerar como
consequéncias incapacidades funcionais. A area da reabilitacao era, até entao,
compreendida entre as a¢gdes em nivel terciario de assisténcia, nao delimitada
como competéncia de nenhuma esfera governamental, exceto pela atuagao

de poucas instituicdes publicas (Brasil, 1993).
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Além da conquista de direitos legais como cidadaos, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, a discussao sobre acesso a saude para
as pessoas com deficiéncia vai além da disponibilizagdo de servigcos
especificos de reabilitacdo e da oferta de tecnologias assistivas para a
promocao de autonomia e independéncia. A falta de condi¢cdes de
acessibilidade urbanistica e nos transportes para que uma pessoa com
deficiéncia fisica acesse os servicos de saude, a auséncia de equipamentos
acessiveis (como macas e banheiros acessiveis para pessoas usuarias de
cadeiras de rodas), a auséncia de intérpretes e profissionais de saude com
conhecimento em lingua de sinais para atender pessoas surdas e as diferentes
barreiras frequentemente encontradas nas unidades de sadde sao mais um
obstaculo ao cuidado em saude para essas pessoas. Como ja apontavam as
discussdes na Assembleia Constituinte, as pautas das pessoas com deficiéncia
nao deveriam ser consideradas a parte das discussdes gerais, mas sim

incluidas como necessidades de inclusao social:

Absolutamente, ndo queremos que haja na Constituicao um capitulo a
parte tratando das questdes das pessoas portadoras de deficiéncias.
Nds queremos, sim, que cada assunto seja tratado exatamente no
capitulo relacionado com a salde, no que trata da salude de toda a
populacao, seja especificamente tratada alguma coisa da pessoa
portadora de deficiéncia, seja inserido de educacao da mesma maneira,
de trabalho etc, e ndo num capitulo a parte que ja seria uma
marginalizagao no texto legal, e dai seria muito pior (trecho da fala de
Messias Tavares de Souza; Diadrio da Assembleia Nacional Constituinte,
1987c, p. 123).

Nesse sentido, destaque deve ser dado as relacdes particulares entre os
conceitos de “acesso” e “acessibilidade” no contexto das pessoas com
deficiéncia. O acesso aos servicos de saude é um dos temas frequentes nos
debates sobre os sistemas de salde, sendo abordado pela perspectiva de
medidas politicas, legais e sociais levadas em consideragcao para a entrada e
uso dos servicos de saude pelos cidadaos. A oferta precaria de recursos de
acessibilidade as pessoas com deficiéncia e a todos aqueles que necessitam
de algum tipo de suporte para frequentar os servicos de saude, afeta
diretamente o acesso ao cuidado em saude, na medida em que a pessoa

encontra diferentes barreiras para ingressar, permanecer e compreender a
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dinamica do processo de atendimento oferecido a ela e efetivamente
participar como corresponsavel por sua propria saude.

Considerando a questao do acesso como um elemento importante
para o alcance da universalidade no SUS, os demais principios doutrinarios —
integralidade e equidade — também devem estar na pauta das discussoes
relacionadas a acessibilidade das pessoas com deficiéncia. A ampliagao da
oferta de servicos deve ser acompanhada da qualificacdo do acesso,
considerando as diferencas entre os individuos e suas necessidades, passando
pela disponibilidade em transpor barreiras de forma institucionalizada. A
construcao de legislacdes para pessoas com deficiéncia e que orientam a
definicao de direitos, alcancou avangos significativos a partir da promulgacao
da Constituicao de 1988. Porém, a existéncia de dispositivos legais nao garante
a real implementacdao das politicas publicas, dos compromissos das
instituicdbes e da organizacao dos servicos, que depende de uma rede de
articulacdes, orientadas por decisdes em diferentes niveis de gestao, que
garantam a efetivacao dos dispositivos legais.

A insercao de pautas relacionadas as pessoas com deficiéncia na
Constituicao de 1988, a promulgacao da Politica Nacional de Integracao da
Pessoa Portadora de Deficiéncia em 1989 e a criacao dos Conselhos de Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (CORDE/CONADE, 1986) marcaram os primeiros
avancos legais mais significativos resultantes da mobilizacao politica e social
das pessoas com deficiéncia (Maior, 2017). Os espacos de discussao e
participacao politica proporcionados pelos Conselhos e pelas Conferéncias de
Direitos das Pessoas com Deficiéncia contribuiram também para modificar a
estrutura de fiscalizacao das politicas publicas de inclusao, fortalecidas pela
luta constante do movimento social e politico das pessoas com deficiéncia na
garantia de seus direitos. Essas instancias figuram como espacos privilegiados
de debates, consultas e deliberacdes, em que a sociedade civil, em conjunto
com seus dirigentes, pode interferir em processos decisorios em diferentes
niveis de gestao publica.

As legislagdes especificas que orientam direitos e atengao as pessoas
com deficiéncia, que surgiram apos a promulgacao da Constituicao Federal
de 1988, estdao alinhadas a perspectiva de reconhecimento da cidadania e
participacao das proprias pessoas com deficiéncia. Alinhado ao movimento

internacional, o Brasil passou a ser signatario da Convencao Internacional
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sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em 2009, adotando a
pactuagao do documento como emenda constitucional (Brasil, 2009). A
Convencgao, proposta pela Organizacao das Nagdes Unidas (ONU), ratifica a
necessidade de mudanca do olhar voltado as pessoas com deficiéncia como
alvo de caridade para o de sujeitos sociais, com direitos, participacao social e
capacidades de tomada de decisdo. Utilizada como um instrumento
internacional de direitos humanos, reafirma a equiparacao de todos os direitos
e liberdades fundamentais as pessoas com deficiéncia e aponta para areas
onde ha necessidade de adaptacdes e onde a protecao dos direitos deve ser
reforcada, incluindo a area da saude.

Influenciada pela Convencao e baseada em um modelo biopsicossocial
de avaliagao das deficiéncias, foi desenvolvida a Lei Brasileira de Inclusao (LBI),
por meio da Lei 13.146/2015, também conhecida como Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, que é considerada um marco na construcao de politicas publicas
voltadas as pessoas com deficiéncia no Brasil. A lei foi criada para assegurar e
promover o exercicio dos direitos e liberdades fundamentais das pessoas com
deficiéncia (Brasil, 2015) e abrange os direitos das pessoas com deficiéncia em
diferentes areas, incluindo o direito a habilitacao e reabilitacao e o direito a
salde, em todos os niveis do SUS, com garantia de acesso universal e
igualitario. Os avancos nas legislacdes e a orientagao para uma compreensao
integrada sobre as deficiéncias, resultado das lutas do movimento social das
pessoas com deficiéncia, também possibilitaram a organizacao do SUS a
partir de redes de cuidado, consolidade pela Rede de Cuidado a Pessoa com
Deficiéncia (Brasil, 2012), que envolve todos os niveis de atencao e é
organizada de acordo com as necessidades do territério, efetivadas por meio

de projetos terapéuticos singulares.

4. Consideracoes finais

A Constituicao Federal de 1988 inaugurou uma série de documentos
legais relacionados as pessoas com deficiéncia que, até entao, se resumiam a
poucos regulamentos na area da Educacao Especial. Apesar de a legislacao
brasileira ser reconhecida mundialmente como uma das mais abrangentes
do mundo em relagcao aos direitos das pessoas com deficiéncia (Maior, 2017),

a efetivacao desses direitos nem sempre € observada no cotidiano das a¢des.
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Na drea da saude, sao recorrentes as reivindicacdes de usuarios e
representantes dos movimentos sociais quanto a auséncia de acessibilidade,
necessidade de ampliagao da oferta de servicos, qualificacao profissional e
cumprimento dos principios legais de acesso a saude, conforme pode ser
observado nas pautas de reivindicacao apresentadas nas Conferéncias
Nacionais de Saude, desde a implementagao do SUS até os dias atuais
(Verzolla e Mota, 2023).

Tal perspectiva reforca a necessidade da democratizacao do debate
sobre a saude e suas condicdes de acesso, tendo a reaproximagcao com 0s
movimentos sociais e a ampliacao da participacao popular como premissas
para a reafirmacao da necessidade de valorizagao e defesa da democracia,
que vem sofrendo ameacgas a sua consolidagcao em territdrio nacional. Como
aponta Gerschman (2004) e Fleury (2009), as discussoes politicas levantadas
pelos movimentos sociais, desde os primodrdios da Reforma Sanitaria,
ultrapassam a esfera da saude e ampliam o debate para as relagdes entre os
movimentos e o Estado, as politicas governamentais, a participagao popular e
sua influéncia na construcao das politicas publicas para todos os cidadaos.
Portanto, a luta pela garantia de participacao politica e social, a reducao das
barreiras de acesso e das inequidades em saude caminham em paralelo com
a ampliacao da justica social e com a defesa da democracia que, como nos
mostra a perspectiva historica, € permeada por movimentos de avangos e
recuos, em constante processo de reafirmacgao.

O recuo do movimento da Reforma Sanitdria na década de 1990,
conforme apontado por Paim (2008), reflete-se no trabalho da Saude Coletiva
e de seus representantes, na medida em que estes passaram a se concentrar
em postos de gestao e pesquisa académica, relegando a uma posicao
secundaria a discussao sobre a democracia brasileira, que, de acordo com
Mota e Marques (2018), deveria ter permanecido entre as prioridades do
movimento, em um periodo de ascensao do neoliberalismo e de sujei¢cao dos
Estados periféricos.

Sob essa perspectiva, 0s avangos na conquista de direitos das pessoas
com deficiéncia e também seus recuos e retrocessos — marcados pela
auséncia do Estado na formulacao de politicas publicas, pela restrita
implementacao das politicas na pratica dos servicos e de seus usuarios e pela

auséncia de protagonismo dos atores que experenciam tais dificuldades
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cotidianamente - refletem a urgéncia em problematizar a retomada do
processo democratico como ponto de partida para a construgao de um
cuidado em saude alinhado com as pautas de universalidade, integralidade e
equidade propostas pelo movimento pioneiro da Saude Coletiva.

Os desafios que sao impostos cotidianamente para se alcancar a
universalidade, a integralidade e a equidade nas relagdes de cuidado e no
acesso a saude, perpassam a necessidade de retomar tematicas que se faziam
presentes constantemente durante as proposi¢cdes relativas a construcao do
Sistema Unico de Saude, no periodo da Reforma Sanitdria, durante as
mobilizacdes em direcao a redemocratizacao do pais e definicdo de uma nova
Constituicao Federal. Nesse sentido, a reaproximacao da area da saude com
0s movimentos sociais pode ser apontada como base fundamental para a
retomada da narrativa sobre a relevancia e o impacto do SUS, reconhecendo
sua trajetdria de limites e obstaculos, mas também seu potencial de
articulacao na construcao de politicas publicas e de valorizagao do acesso a

salde como direito de todos e dever do Estado.
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