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“Muitas mdes choram, mas eu ndo. Eu sei que [um filho

com deficiéncia] nenhuma mae quer ”.
“Desde o primeiro dia ja percebi que ele era diferente”.

“O que eu passei naquele hospital ndo foi facil”. Eu
continuo preparado para perder. Eu sinto falta dele

”»

enxergar. Se ele enxergasse seria tudo”.

“Tive que aceitar, quem sou eu para questionar, se Deus

quis assim”.

“Ele comegou a andar por volta de oito anos, acho que
foi pela falta de acesso a fisioterapia/reabilitacdo. Eu
hoje tenho problema de coluna de tanto carrega-lo nos

bracos”.

“ha outros atendimentos que ndo existem, que a crianga
precisa, mas ndo tem, pois N30 tem recursos para

pessoas com deficiéncia’”.

“Em dias de chuva fica quase impossivel sair de casa. O
morro ingreme, precisa levar ela no colo. Falta
iluminagéo, precisa usar lanterna. Ela ndo tem firmeza
nas pernas e dificulta a descida do morro. Ja aconteceu,

num dia de chuva, do pai escorregar e se machucar com

ela no colo”.

“Necessita ter acesso a essa cirurgia abdominal para

poder retornar a escola”.

« . « o~ y
‘Muitos ‘ndos’ que eu escuto por eles terem essa

deficiéncia .

“Ja fui barrada em loterica por estar na fila preferencial

com ela. E uma falta de reconhecer o direito dela”.

“A saude sempre esta envolvida nos direitos”.

“No comego foi dificil. Eu ja aceitava por ser meu filho,

’

mas ndo entendia, até eu descobrir que também tinha”.



RESUMO

Este trabalho apresenta reflexfes acerca da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
no ambito do SUS e a relacdo da atuacdo dos servigos de salde com a garantia de
direitos das criancas e adolescentes com deficiéncia vivendo na Regido do Distrito de
Maresias do municipio de Sdo Sebastido. O objetivo da pesquisa foi analisar a rede de
cuidados, conhecer como ocorre 0 acesso aos Servigos que a compdem, e, investigar
como ocorre a garantia de direitos das criangas e adolescentes com deficiéncia em S&o
Sebastido por meio do acesso a essa rede de atencdo a saude. Alem disso, buscou
promover uma reflexdo acerca do acesso aos direitos das pessoas com deficiéncias, do
respeito as diferencas e valorizacdo da diversidade no ambito da politica municipal de
salde. Descreve o desenvolvimento conceitual de Deficiéncia ao longo da historia,
demarcando o avanco na forma de tratar esses sujeitos. Demonstra as politicas
historicamente conquistadas no ambito nacional, fazendo mengdo aos processos
historicos de diversos paises e marcos legais internacionais que influenciaram a forma
como o Brasil trata essa populacdo. Expbe os avancos das formas de lutas e as
conquistas desse segmento em meio aos direitos sociais na sociabilidade burguesa, até a
contemporaneidade. Com isso, buscou-se mapear 0s dados junto aos servicos de saude
com relacdo a criangas e adolescentes com deficiéncia, a fim de contextualizar a
realidade de saude desses sujeitos. Ademais, analisa em meio as fontes primarias o
suporte, 0s avangos e retrocessos da politica de saude publica do municipio para as
criancas e adolescentes com deficiéncias na logica dos limites concretos que a
sociabilidade burguesa da emancipacdo politica possibilita. Trata-se de uma pesquisa de
natureza qualitativa orientada pelo método dialético-critico, demonstrando 0s possiveis
avangos e conquistas para um grupo social que historicamente sofre preconceitos e
violagdes no meio social, que suprime a potencialidade humana, em uma forma societal
que insiste em se manter de pé, mesmo com suas estruturas rachadas desde sua origem,
mas que maquiam sua verdadeira face. Contudo, a pesquisa traca 0 conceito de
deficiéncia desde tempos longinquos até nossos dias, 0s avangos e conquistas de
importantes para esses individuos junto a politica de salde nacional, a rede de
atendimento municipal e qual o olhar dos usuarios em relacdo a politica de salde para
criancas e adolescentes com deficiéncia em Sao Sebastido.

Palavras-chave: pessoa com deficiéncia; saude da pessoa com deficiéncia; servicos de

salde; direito a saude.



ABSTRACT

This research poses reflections about the Care Network for the Disabled within SUS
(Brazilian Public Health Care System) and the correlation between the health service
performance with the assurance of the disabled children and teenager’s rights living in
the District of Maresias, a municipality of Sdo Sebastido, Sdo Paulo, Brazil. The aim of
the study was to analyze the Care Network, to understand how to access the services
that comprise it, and to investigate how to ensure the rights of children and teenagers
with disabilities in Sdo Sebastido through this Health Attention Network. It describes
the conceptual development of Deficiency throughout history, marking the advance in
the way of treating these subjects. It demonstrates the policies achieved historically at a
national level, referencing the historical processes of several countries and international
legal frameworks that have influenced the way in which Brazil treats its population. It
also describes the present-day advances, the sorts of struggles as well as the
accomplishments of this segment in the midst of social rights in bourgeois sociability.
By doing this, we seek to map out the data of the health services regarding disabled
children and teenagers, in order to contextualize the health reality of these subjects. In
addition, it analyzes among the primary sources the support, advances and setbacks of
the public health policy of the municipality for children and teenagers with disabilities
within the logic of the concrete limits that the bourgeois sociability of political
emancipation makes possible. It is a research of a qualitative nature guided by the
dialectical-critical method, demonstrating the possible advances and achievements for a
social group that historically suffers from prejudices, violations and violence in a social
environment that suppresses human potentiality, in a societal way that insists on
remaining standing, even with its cracked structures since its origin, but which mold its
true face. However, the research briefly outlines the concept of disability from distant
times to present day, the advances and achievements of these individuals, along with the
national health policy, the care network in the municipality of S&o Sebastido and the
community hopes at the treatment of children and teenage with disabilities.

Keywords: disabled person, health of the disabled, health care services, right to health.
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APRESENTACAO

A atuacdo profissional como assistente social em S&o Sebastido teve inicio em
setembro de 2008, ap0s a realizacdo de diversos concursos publicos, entre aprovacoes e
reprovacdes, fui aprovada, classificada e convocada para assumir a vaga na area da
satde na regido comumente chamada de Costa Sul do municipio.

Decidi aceitar o desafio de morar e trabalhar em uma cidade completamente
diferente do lugar onde cresci, realizei a formacédo e trabalhei até aquele ano. Nasci e
cresci na cidade de Guarulhos, realizei a graduagdo na cidade de S&o Paulo e atuei
profissionalmente em ambas cidades até a mudanca para o litoral.

Atraida pela suposta tranquilidade litoranea, as belezas naturais e o projeto de
construir uma atuagao profissional que possibilitasse a formagdo de vinculos duradouros
com 0s usuarios e a comunidade, lancei-me pela Estrada Rio-Santos carregando toda
bagagem que coube naquele Gol vermelho ano 1995.

Inicialmente, pela falta de assistentes sociais nos servi¢os de satde do territério,
tornei-me referéncia de atendimento a toda regido do Distrito de Maresias, algo que
durou alguns meses até a chegada de novas profissionais. Essa passagem por diversos
bairros possibilitou conhecer algumas particularidades e especificidades apresentadas
nos diferentes pontos do territério correspondente. Fato que tem contribuido para a
atuacdo profissional durante esses quase dez anos.

Com a chegada das novas profissionais convocadas a partir do mesmo concurso,
pude assumir a area de atendimento correspondente aos bairros de Boigucanga e
Camburi, num modelo de atuacdo, como proposto naquele periodo pela Secretaria
Municipal de Saude, proximo as equipes das unidades de saude da familia, embora nao
como profissional parte da equipe minima.

Além disso, alguns convites possibilitaram, nesse percurso, a participagdo em
conselhos de direitos no ambito municipal, 0 Conselho Municipal da Assisténcia Social
e 0 Conselho Municipal dos Direitos da Crianga e Adolescente. E em dois Comités, o
Comité Municipal de Vigilancia a Violéncia e o Comité de Mortalidade Materna e
Infantil.

No inicio de 2014 ocorre a possibilidade de atuar num servico da média
complexidade voltado ao atendimento das pessoas com deficiéncia no territério, o

Centro de Reabilitagdo “José Teixeira”. Acreditando nas contribuigdes que uma nova
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experiéncia pode oferecer ao crescimento ndo somente profissional, mas pessoal, aceitei
0 desafio.

O primeiro ano atuando como assistente social no servigo representou grande
aprendizado, uma vez que as aproximacfes com a tematica sempre se deram de forma
né&o aprofundada, devido ao dinamismo do cotidiano.

Ao final deste mesmo ano, devido a problemas estruturais no prédio utilizado
pelo servico, foi iniciada uma reforma que por diversos problemas de ordem
administrativa, durou cerca de oito meses, periodo em que os atendimentos ficaram
prejudicados, gerando uma fila de quase um ano de espera e deixando sem continuidade
de acompanhamento diversos usuarios.

Esse periodo foi marcante pela falta de articulagdo dos usuarios e da comunidade
em reivindicar seu direito ao atendimento, a saude. Embora tenha havido esfor¢o da
equipe em mobilizar os sujeitos por meio de visitas domiciliares constantes, visitas as
unidades de satde da familia, unidades escolares, entre outras estratégias adotadas para
manter o didlogo e o vinculo com as pessoas acompanhadas e seus familiares.

Apesar do reconhecimento previo da pouca organizagdo popular dos usuarios do
territorio para reivindicar coletivamente seus direitos, foi possivel compreender, naquele
momento, que as pessoas com deficiéncia e seus familiares apresentam ainda maior
dificuldade por todas as barreiras impostas ao seu cotidiano. Desde a possibilidade de
acessar fisicamente algum servico devido a falta de acessibilidade urbana, até a
experiéncia de diversas formas de preconceito que reforcam o lugar da ndo participacéo,
da invisibilidade social e politica.

Com a reinauguracdo do prédio e o inicio dos atendimentos, em meados de
2015, retomamos ndo apenas os atendimentos cotidianos, mas sentimos a necessidade
de fomentar a organizacdo desses sujeitos e a participacdo nos diversos espacos
comunitarios e sociais.  Reinauguramos também, nossa ideia de cuidado, de
acompanhamento, por um olhar mais critico sobre a realidade de qual politica de satde
estamos coletivamente construindo e o lugar dedicado a salude das pessoas com
deficiéncia nesse contexto.

O conjunto dessas experiéncias, 0 proprio construir da pratica cotidiana nos
diversos encontros, desafios e possibilidades que se revelam foram fundamentais para
construcdo da maturidade profissional que considerei necessaria para buscar esse

processo formativo, o mestrado.
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A busca por esse processo de formacdo, a construcdo desse trabalho, desde as
primeiras ideias, a dissertacdo e o produto que apresento sdo desenhados sobre esta
realidade vivida nesses quase dez anos, cujas experiéncias coloriram esse retrato da vida

nessa terra litoranea, cercada com suas exuberantes belezas e graves desigualdades.
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INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), mais de um bilhdo de pessoas
em todo mundo vivem a experiéncia da deficiéncia e sua incidéncia é crescente, estas
pessoas apresentam as piores condi¢cdes de acesso a saude, educacdo, participacdo
econbmica, ao transporte e a informacéo, o que se agrava em comunidades mais pobres.
No Brasil, segundo dados do Censo 2010, do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), ha 45.606.048 de pessoas com deficiéncia, ou seja, cerca de 23,9%
da populacdo total do pais. Desse numero, analisando os dados censitarios, verificamos
que 5.260.563 sdo criancas e adolescentes! vivendo a experiéncia da deficiéncia.

Dessa forma, torna-se relevante a discussdo acerca do acesso dessas criangas e
adolescentes aos direitos garantidos no plano formal, uma vez que a realidade nos
mostra que esses sujeitos enfrentam diversas barreiras para acessa-los. A propria
conquista desses direitos resulta de luta politica, a mesma luta que se faz necessaria para
manté-los e garantir 0 acesso.

O interesse pela tematica advém da atuacdo profissional no Centro de
Reabilitacdo José Teixeira, uma das unidades que compde a rede de salde municipal,
trata-se de um servico especializado, que atende em sua maioria, pessoas com
deficiéncia. A pratica profissional, neste servi¢o, proporciona cotidianamente, a
exposicdo as vulnerabilidades? e situacGes de violagdo sofridas pelas pessoas com
deficiéncia e permite perceber que, juntamente com outros segmentos de nossa
sociedade, apresentam dificuldade para garantia de acesso aos seus direitos. Diante
dessas dificuldades, as pessoas com deficiéncia recorrem, muitas vezes, as politicas
publicas para serem informadas e terem acesso aos direitos.

Nesse sentido, as politicas pablicas, principalmente de seguridade social, como a
salde, podem contribuir para promocdo do acesso aos direitos das pessoas com
deficiéncia. Portanto, o desenvolvimento da pesquisa norteou-se acerca da seguinte

questdo: ocorre contribuicdo da atencdo em salde, por meio da rede de atendimento

! Entende-se crianca como pessoas de zero a doze anos incompletos de idade e adolescentes de doze a
dezoito anos de idade incompletos, conforme o Art. 2° do Estatuto da Crianga e do Adolescente — ECA,
Lei 8069 de 13 de julho de 1990. Disponivel em http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8069.htm.
Acessado em: 14/03/2017.

2 Entende-se vulnerabilidade a heranca historica da estrutura social capitalista: “Nesse sentido, a
vulnerabilidade social se constitui como construgdo social, enquanto produto das transformacfes
societarias, assumindo diferentes formas de acordo com os condicionantes historicos”. (MONTEIRO,
2011, p. 34). Disponivel em: revistas.ucpel.edu.br/index.php/rsd/article/view/695/619. Acessado em:
16/01/2018.
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municipal, para a garantia de direitos de criancas e adolescentes com deficiéncia em S&o
Sebastido?

A conquista dos direitos assegurados atualmente as pessoas com deficiéncia
decorre da ampliacdo do conhecimento, de mudancgas conceituais sobre a tematica no
curso da histéria da humanidade e da luta politica, que possibilitaram a construcdo de
uma nova atitude social, especialmente, no campo da satde. Neste cenario, foi relevante
0 movimento de luta politica das pessoas com deficiéncia, iniciado no final do século
XX em varias partes do mundo. No Brasil, o0 Movimento Politico das Pessoas com
Deficiéncia, constituido na década de 1980, organizou debates importantes que foram
fundamentais para a conquista e garantia de direitos no contexto nacional. (BRASIL,
2010).

Com relacdo aos direitos assegurados as pessoas com deficiéncia, 0 mapeamento
realizado destaca as referéncias mais recentes, que sdo: a Convengao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) de 2006, o
Relatério Mundial sobre deficiéncia da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) de 2011
e a legislagio brasileira atual, que tem na Lei N° 13.146 de 2015, a Lei Brasileira de
Inclusdo, como sua expressdo mais recente.

Sobre a complexidade do conceito de deficiéncia, destaca-se que sua construcao
ocorre no curso da histéria, portanto, carregado de influéncias deixadas por periodos
histéricos que marcam o olhar da sociedade contemporénea para as pessoas com
deficiéncia.

No contexto académico, o conceito de deficiéncia reconhecido apresenta-se
predominantemente sob dois modelos em disputa, de um lado o modelo biomédico da
deficiéncia, centrado no corpo, na ideia classificatoria das lesdes e impedimentos
corporais considerados indesejados se comparados a um ideal de normalidade. De outro
lado, as mudancas construidas pelos teoricos do chamado modelo social da deficiéncia,
que propde uma ampliacdo do olhar, ndo centrada no sujeito com uma lesdo que causa
uma limitacdo, mas que discute a partir das diversas barreiras sociais impostas a este
grupo de pessoas. (DINI1Z, 2007, PICCOLO, 2015).

O modelo social da deficiéncia decorre dos estudos sobre a deficiéncia proposta
pelos “tedricos do modelo social”, grupo formado por professores de sociologia, todos

com deficiéncia fisica, em Londres no inicio dos anos 1980 no Departamento de
Sociologia e Politica da Leeds University. O objetivo desses estudos foi promover

mudancas sobre como a deficiéncia era compreendida até aquele momento da historia,
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ou seja, como anormalidade, incapacidade, limitacdo, tragédia pessoal, castigo divino.
E: “ressaltar a deficiéncia como um produto histérico gestado pela opressdo secular
alavancada nos ditames capitalistas”. (PICCOLO, 2015, p. 25).

Dessa forma, estes estudos prop6em o questionamento da cultura da
normalidade e da ligacdo natural entre as desvantagens e as diferencas ou impedimentos
de natureza fisica, mental ou sensorial, expressas na logica puramente biomédica. Traz
para a discussdo que a desigualdade imposta as pessoas com deficiéncia ndo decorre
dessas diferencas, mas da forma injusta com que tais diferencas sdo tratadas na
sociedade. (DINIZ, 2007; BAYTON, 2008).

O modelo social passa a influenciar o conceito de deficiéncia, atualmente
adotado para a construcdo de documentos legais e de politicas publicas nos niveis
nacionais e internacionais. Possibilita mudangas importantes, tal qual, a revisdo
realizada pela OMS da Classificacdo Internacional de Lesdo, Deficiéncia e
Desvantagem de 1980, que foi substituida pela vigente Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Deficiéncia e Saude (CIF) de 2001. A CIF representa um avan¢co em
comparagdo ao instrumento de classificacdo anteriormente adotado nas avaliagdes de
funcionalidades das pessoas com deficiéncia. (DINIZ, 2007).

As influéncias do modelo social também podem ser observadas no conceito
proposto pela Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU, que
define pessoa com deficiéncia em seu artigo 1° como: “aquelas que tém impedimentos
de natureza fisica, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade com as demais
pessoas”. (ONU, 2006, Art. 1°).

Ao expressar que a obstrucdo da participacdo da pessoa com deficiéncia decorre
da interacdo com as diversas barreiras existentes na sociedade, esse conceito propde, em
certa medida, a retirada da centralidade do corpo considerado limitado, ineficiente,
incapaz, ou seja, fora dos padrdes de normalidade. E acrescenta as barreiras
socialmente impostas a essa populacdo como parte importante do conceito sobre
deficiéncia.

Apesar de tal mudanga conceitual representar um avanco, vale destacar que na
sociedade capitalista ndo ha possibilidade de participacdo plena e efetiva para a maioria
dos sujeitos, mesmo que ndo apresentem algum impedimento como 0s mencionados no

conceito. O que podemos refletir € que as pessoas com deficiéncia, pela existéncia de
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um ou mais desses impedimentos, podem tornar-se mais impedidas e invisibilizadas em
sua participagao.

Outro elemento importante para discussdo do conceito de deficiéncia ora
apresentado decorre da afirmag¢do da participagdo com as “demais pessoas”’, o que
reforca o lugar segregado e desigual reservado a este segmento, ou seja, de um lado as
pessoas com deficiéncia e de outro, as “demais pessoas”.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em seu Relatorio recente sobre
deficiéncia se apropria da discussdo trazida pelo modelo social, afirmando que o
conceito é complexo, dindmico, multidimensional e questionado. Prope que a:
“deficiéncia ndo deve ser vista como algo puramente médico nem como algo puramente
social” (OMS, 2012, p. 4). Isto ¢, propde romper com a dicotomia existente entre o
modelo médico e o modelo social. Afirma com isso que ambos os modelos sdo
relevantes para discussdo acerca do conceito de deficiéncia. Esta afirmacdo implica
promover a manutencdo da hegemonia do modelo biomédico para a compreensdao da
deficiéncia na area da saude.

A construcdo da legislacao e das politicas publicas recentes no Brasil, também se
apropria dessas mudangas conceituais sobre deficiéncia em sua constituicdo e da mesma
forma, apresentam questdes relevantes para a discussdo, porque apesar de representar
um avancgo, em certa medida, estdo no bojo dos discursos construidos socialmente para
descrever um determinado segmento social a partir da légica estabelecida em nossa
sociedade.

A Lei Brasileira de inclusdo, semelhante ao conceito presente na Convengdo
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU, define pessoa com deficiéncia

em seu artigo 2° como:

Aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras,
pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade
de condigdes com as demais pessoas. (BRASIL, 2015, Art. 2°).

A definicdo de deficiéncia apresentada pela Lei brasileira de inclusdo, além de
outras questdes, expressa a participacdo “em igualdade de condig¢des”, o que pressupde
a garantia do respeito a todas as diferencas e o atendimento as necessidades especificas

apresentadas por cada sujeito em nossa sociedade. Tal garantia ndo pode ser ofertada em
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uma sociedade que tem a desigualdade como pressuposto e um dos elementos
responsaveis pela manutencdo da ordem capitalista, o Estado suprime as desigualdades
somente no plano abstrato: “Muito longe de suprimir essas diferengas faticas, ele s6
existe antes no pressuposto delas” (MARX, 2009, p. 50).

A estratégia de atencdo em salde proposta pelo Ministério da Saude no Brasil,
também vai ao encontro a essas mudangas do conceito sobre deficiéncia. Propde a
composicdo da chamada Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia, que ocorre por
meio da criacdo, ampliacdo e articulacdo de pontos de atencdo a salide para pessoas com
deficiéncia, com o objetivo de ampliar o acesso e qualificar o atendimento, promover o
vinculo dos usuérios e familiares aos servigos e garantir a articulacdo e integracao
desses pontos de atencdo das redes de satde no territério (BRASIL, 2012c).

O processo de formulagdo e implementacdo dessa politica na area da saude
contou com a participagdo de gestores, profissionais de saide, membros de movimentos
sociais e pesquisadores de todo pais, uma vez que 0 grupo responsavel pela
Coordenacdo Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia viajou pelo Brasil para
promover sua elaboragdo. Considera que o atendimento em saude desse segmento
populacional esteve restrito aos servi¢os de reabilitacdo, ndo circulando pelos demais
servicos da rede de salde no territorio. Por isso propde que o atendimento seja feito
pelos diversos servicos da rede de salde, em que os Centros de Reabilitacdo se
configurem como um dos pontos da rede de atencdo, que podem favorecer a articulacao
com os demais pontos de atendimento da rede de saude (CAMPOS, 2015).

Com o intuito de contextualizar o territério de realizacdo da pesquisa,
apresentamos dados gerais da cidade de S&o Sebastido, segundo informagdo do Censo
de 2010, realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). Possui
area territorial de 402,395 km, populacgdo residente de 73.942 habitantes. As divisas sdo
com a cidade de Caraguatatuba ao Norte e ao Sul com a cidade de Bertioga, com
extensdo entre esses dois extremos, cerca de 80 Km, o que torna o percurso de ligacao
entre os bairros extenso. Por isso, ha uma divisdo territorial em dois distritos, o Distrito
de Sdo Francisco da Praia, ao Norte e o Distrito de Maresias, ao Sul do municipio.

A Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia, de acordo com o modelo
preconizado pelo Ministério da Saude, esta em construcdo por meio de uma articulagao
entre a Divisdo Regional Estadual de Sadde XVII e os quatro municipios do Litoral

pertencentes a essa divisdo, sdo eles: Ubatuba, Caraguatatuba, Ilhabela e S&o Sebastido.
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A rede de saude municipal de Sdo Sebastido atualmente é composta por 22
Unidades de Saude da Familia, quatro Unidades Basicas de Saude, 1 Centro de
Incentivo ao Aleitamento Materno, dois Centros de Saude, um Pronto Socorro, um
Pronto Atendimento, um Centro de Atencdo Psicossocial I (CAPS 1), um Centro de
Atencdo Psicossocial alcool e drogas (CAPS a.d.), dois Centros de Reabilitacdo, um
Centro de Infectologia, um Centro de Especializagdo Odontoldgico, um Centro de
Sadde 11, um Laboratério Regional de Prdtese Dentaria, um Hospital e o Servico de
Atendimento Mdvel de Urgéncia — SAMU.

Devido a extensdo territorial do municipio e a fim de garantir 0 acesso da
populacdo, hd dois Centros de Reabilitacdo, um localizado no Bairro Topolandia,
referéncia de atendimento para os moradores da regido do Centro e do Distrito de Sdo
Francisco da Praia e o outro, localizado no Bairro Boigucanga, referéncia de
atendimento aos moradores do Distrito de Maresias.

Os servigos de satde ocupam papel importante no atendimento das pessoas com
deficiéncia, historicamente, foram os primeiros a se ocupar das questdes relacionadas a
essa demanda. De acordo com o carater universal do Sistema Unico de Saude (SUS),
todas as pessoas podem ter acesso ao atendimento desta politica publica, além disso,
decorre da salde, algumas vezes a promoc¢do do acesso aos demais servicos de outros
setores. Por essa razdo, a atuacdo dos servicos de saude é fundamental para a
disseminacdo da informacéo e promocédo do acesso aos direitos desses sujeitos.

Destaca-se que 0 acesso a alguns direitos estd condicionado as avaliagdes e aos
relatorios pertinentes aos profissionais do campo da saude. Dessa forma, a existéncia ou
auséncia do atendimento de salde, ou a oferta de atengdo de forma precéria e sem
qualificacdo por parte dos servigos, podem interferir no acesso aos direitos.

A relacdo da atencdo em saude para a garantia dos direitos das pessoas com
deficiéncia torna-se relevante diante das dificuldades enfrentadas para o acesso® a essa
politica publica, assim como a construcao de estrategias para a melhoria dessa condicgao.
Contudo, a implementacdo do SUS trouxe melhorias com relacdo as condicdes de

acesso a saude no Brasil, embora a universalizacgdo demande de a¢des, uma vez que

3 Com relagio ao acesso, segundo Assis; Jesus (2012, p. 2868): “pode ser relacionado com as diversas
possibilidades de adentrar aos servicos de saude, as quais estariam implicados com a localizacdo da
unidade de sadde, a disponibilidade de horarios e os dias em que a unidade atende, bem como a
possibilidade de atendimento a consultas ndo-agendadas e a percepcao que a populacdo tem em relacéo a
estes aspectos do acesso (se sdo adequados ou ndo). Se considerar a possibilidade de o atendimento a
sadde ser dividida em fases, 0 acesso aos servi¢os seria considerado a primeira fase a ser superada pelo
usuario”.
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diversos fatores representam barreiras que impedem o ingresso aos servicos de saude.
(ASSIS; JESUS, 2012)

Dessa forma, segundo Othero; Dalmaso (2009) o acesso representa a principal
necessidade das pessoas com deficiéncia com relacdo a saude, prop&e uma compreensao
ampliada do termo que inclua o acesso a oportunidades, servicos e recursos garantindo a
participacdo social.

O olhar sobre a deficiéncia como uma incapacidade individual, centrado numa
explicacdo biomédica é predominante nos servicos de saude, nos demais servicos
publicos e, na sociedade, o que interfere no tipo de atendimento oferecido, uma vez que
desconsidera os limites socialmente impostos que funcionam como barreiras a
efetivacdo dos direitos garantidos.

Dessa forma, ainda que 0 acesso aos servi¢os ocorra, pode nao conseguir atender
as demandas trazidas pelas pessoas com deficiéncia, por um olhar marcado pelo estigma
e preconceito que ndo incorpora a promocdo da autonomia e participacdo desses
sujeitos.

A ampliacdo e articulacdo da rede de atendimento, conforme proposto pela
estratégia do Ministério da Saude € relevante para 0 acesso e garantia do direito a saude
da pessoa com deficiéncia, para tanto deve considerar o principio da equidade, de forma
que o sujeito receba atendimento que considere suas diferencas e necessidades em todos
0s pontos de atencéo.

Historicamente, a atencdo em salde das pessoas com deficiéncia ndo foi
prioridade no interior dessa politica publica. O atendimento permaneceu restrito aos
servigos especializados, com foco na reabilitacdo, que por muito tempo foi realizada
pelas instituicdes filantropicas. Esse fato favoreceu que a circulacdo desses sujeitos
pelos demais servigos de salde ndo ocorresse, embora apresentassem demandas para
além dos servicos de reabilitacdo. A articulacdo entre os pontos de atengdo de saude
apresente dificuldade, a falta de clareza na definicao das atribui¢des de responsabilidade
de cada servico gera conflitos e dificulta a atuacdo em rede (OTHERO; DALMASO,
2009; CAMPOS et. al, 2015).

Os aspectos apresentados como desafios para construcdo da rede de cuidados a
salde da pessoa com deficiéncia podem ser observados no territério de realizacdo da
pesquisa. O que permite supor que a construcdo de acdes de salude para garantia e

acesso dos direitos das criancas e adolescentes com deficiéncia por meio da atencdo
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realizada pela rede de cuidados no @mbito do SUS, de S&o Sebastido, demanda de maior
intervencao do gestor publico e participacdo da sociedade civil.

Estas acOes devem ser pautadas no respeito as diferencas e valorizagdo da
diversidade e que reconhecam que as criancas e adolescentes com deficiéncia estdo
entre aquelas que menos acessam e possuem participacdo em nossa sociedade.
(ARANHA, 2003; MEDEIROS; MUDADO, 2010).

O objetivo principal desse trabalho foi analisar a rede de cuidados a pessoa com
deficiéncia no &mbito do Sistema Unico de Salide no municipio de Sdo Sebastido em
relacdo a garantia de direitos de criancas e adolescentes com deficiéncia. Buscou
conhecer como ocorre 0 acesso de criancgas e adolescentes com deficiéncia aos servi¢os
que compdem a rede municipal de saude de Sdo Sebastido. E, investigar como se da a
garantia de direitos das criangas e adolescentes com deficiéncia em Sdo Sebastido por
meio do acesso a rede de atencdo em saude. Além disso, buscou promover uma reflexdo
acerca do acesso aos direitos das pessoas com deficiéncias, do respeito as diferencas e
valorizacao da diversidade no ambito da politica municipal de saude.

Dessa forma, o trabalho que ora apresentamos, esta organizado em trés capitulos.
O primeiro: Breve historico da deficiéncia na humanidade, apresenta o percurso
histérico de construcdo do conceito de deficiéncia e das mudancas na abordagem que
vem ocorrendo através do tempo, destaca os direitos conquistados pelas pessoas com
deficiéncia no que tange a legislacdo. Esta parte apresenta os marcos legais e conquistas
politicas dentro dos limites desse processo historico.

O segundo: A politica de saude no Brasil em relacdo a pessoa com deficiéncia,
apresenta 0s avangos na area da salde para as pessoas com deficiéncia, uma vez que
esta politica é o foco do estudo apresentado. Realiza uma discussdo acerca da politica de
Saude no Brasil em relacdo a pessoa com deficiéncia, centrado na estratégia atual do
Ministério da Salude que é a construcdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
no ambito do SUS.

O ultimo capitulo: Rede de cuidados a pessoa com deficiéncia no ambito do sus
no municipio de Sdo Sebastido, refere-se a pesquisa de campo e apresenta 0S
procedimentos metodoldgicos desenvolvidos, seguidos da caracterizagdo do territorio, o
processo de construcdo da rede de cuidados no ambito da regido de salde — Litoral
Norte e as primeiras iniciativas de construcdo da politica de salde da pessoa com
deficiéncia. Finalizamos, com apresentacdo dos dados de fontes primaria e analise dos

resultados. Assim como as considerages finais deste processo.
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1. HISTORICO DA DEFICIENCIA NA HUMANIDADE

Este capitulo descreve o percurso histérico de constru¢cdo do conceito de
deficiéncia, a partir da relagdo entre a sociedade e as pessoas com deficiéncia desde
tempos mais primitivos até os dias atuais. Considera-se que a construgdo conceitual
sobre a deficiéncia e a forma como é vista estd marcada por diversas influéncias
deixadas pelo processo historico, e: “modificada de acordo com os valores sociais,
morais, filosoficos, éticos e religiosos adotados pelas diferentes culturas em diferentes
momentos historicos” (PACHECO; ALVES, 2007, p. 243).

A construcdo desse percurso tornou-se uma necessidade durante o processo da
pesquisa, por perceber que apesar dos avancos acerca do conhecimento sobre
deficiéncia, das conquistas politicas realizadas no patamar dos direitos e das mudancas
de paradigmas ocorridas no curso da histdria da humanidade, sdo predominantes as
barreiras que impedem a participacdo desses sujeitos na sociedade. Tais barreiras
marcam os limites do acesso de determinados grupos na sociedade e no caso das
pessoas com deficiéncia, pode-se afirmar qudo concretas sdo essas barreiras. A
construcdo e desconstrucdo, 0s avancos e retrocessos, fazem parte do processo histérico
da humanidade.

Olhar a deficiéncia pelas lentes da histéria mostrou-se um caminho para

compreender a realidade atual, suas contradicdes e desafios, pois:

Os homens fazem sua propria historia; contudo, ndo a fazem de livre e
espontanea vontade, pois ndo sdo eles quem escolhem as circunstancias sob
as quais ela é feita, mas estas lhes foram transmitidas assim como se
encontram. A tradicdo de todas as gera¢es passadas € como um pesadelo que
comprime o cérebro dos vivos. E justamente quando parecem estar
empenhados em transformar a si mesmos e as coisas, em criar algo nunca
antes visto, exatamente nessas epocas de crise revolucionaria, eles conjuram
temerosamente a ajuda dos espiritos do passado, tomam emprestados 0s seus
nomes, as suas palavras de ordem, o seu figurino, a fim de representar, com
essa veneravel roupagem tradicional e essa linguagem tomada de
empréstimo, as novas cenas da historia mundial. (MARX, 2011, p. 25).

Nesse sentido, apresentamos brevemente o tratamento oferecido as pessoas com
deficiéncia no curso da historia, com destaque, para a dificuldade em ter o protagonismo
e autonomia sobre sua prépria trajetoria. O olhar sobre a histéria da pessoa com
deficiéncia na sociedade permite refletir o quanto estdo marcadas pela invisibilidade e
preconceito, prova disso sdo as praticas de abandono, exterminio, internacdo e

institucionalizacdo dessas pessoas, presentes em varios periodos histéricos.
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1.1. Sociedades Antigas

Antes de iniciarmos a historia das pessoas com deficiéncia nas culturas antigas
dos povos egipcios, hebreus, gregos e romanos, vale mencionar quéo incipientes foram
os dados coletados quanto aos primeiros milénios da vida humana sobre a Terra.
Segundo Silva (1987) situacdes comprovadas de vida, em toda fase pré-historica da
histéria da humanidade, sdo impossiveis de serem estabelecidas, devido a auséncia ou
insuficiéncia de registros nesse periodo. A dificuldade enfrentada pelo homem primitivo
para garantir sua sobrevivéncia permite supor a hostilidade da vida para pessoas com
limitacBes de natureza fisica, mental ou sensorial, e com isso, deduzir a pequena
capacidade de sobrevivéncia de pessoas com deficiéncia (GUGEL, 2007).

Segundo Rosseto, et al (2006) a falta de registros escritos nos primérdios da
humanidade sobre a forma de vida do homem primitivo impede 0 acesso as informacdes
precisas sobre como eram tratadas as pessoas com deficiéncia, porém, estudos
arqueoldgicos e da vida de povos com costumes primitivos na contemporaneidade,
permitem supor que o abandono era, provavelmente, a pratica mais comum naquele
periodo. Esse comportamento pode estar relacionado com diversos fatores, como as
dificuldades para manutencdo concreta da vida que varia de acordo com o periodo
histérico e com a condicdo de cada comunidade, seja pela oferta ou escassez de
alimentos ou questdes relacionadas a uma atitude discriminatéria com essas pessoas,
muitas vezes, explicadas pela falta de conhecimento acerca das deficiéncias (SILVA,
op. cit.).

Ao olhar para esse primeiro e tdo desconhecido periodo da historia, surpreende o
fato de expressdes distintas, que caracterizam a forma de abandono e discriminagédo das
pessoas com deficiéncia estarem presentes na sociedade contemporanea, apesar dos
avancados conhecimentos sobre a tematica e das dificuldades para sobrevivéncia nédo
serem tdo extremas como nas primeiras eras da vida sobre a Terra. Com a evolucdo das
comunidades primitivas nos primeiros milénios da historia, passa-se a encontrar
registros da existéncia e sobrevivéncia das pessoas com deficiéncia, como por exemplo,
desenhos representando individuos com amputagdes no interior das cavernas e de

tentativas iniciais de construir formas de “tratamento” como resposta a essas condi¢oes

(Ibid.).
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A historia de culturas antigas permite, por meio de consulta a literatura e livros
sagrados, escritos naquele periodo, inferir sobre formas iniciais de abordagem com
relacdo as pessoas com deficiéncia, embora ndo haja registros especificos sobre o tema.

A economia nesse periodo era baseada na producdo e comércio agricola,
pecudrio e do artesanato e a organizacgdo politica da sociedade centralizada no poder
absoluto da nobreza (ARANHA, 2005).

A ocorréncia dos diferentes tipos de deficiéncias na Antiguidade, segundo
evidéncias, decorreu de malformacgGes congénitas, acidentes em atividades de trabalho
ou graves traumas, como amputagdes de membros, frequentes nos campos de batalha,
devido as guerras ocorridas nesse periodo. Além disso, havia deficiéncias provocadas
em todos 0s povos dessa época para punir criminosos ou simplesmente marcar um
determinado grupo de pessoas para esse fim, eram feitas amputacdo de membros, cortes
em face, vazamento de olhos, queimaduras, entre outras praticas (SILVA, 1987;
STIKER 1999).

Sobre a pratica de marcar pessoas nas sociedades antigas, Goffmann (1975)
destaca que o termo estigma é criado pelos povos gregos para fazer referéncia aos sinais
corporais usados para evidenciar alguma coisa extraordinaria ou ruim, sobre o status
moral de quem o0s apresentava. Escravos, criminosos ou traidores recebiam cortes ou
marcas com fogo em partes do corpo que servia para tornar publica sua condicdo. Essa
pratica, como forma de punir criados, escravos ou criminosos, ja realizadas desde
séculos anteriores, perdurou até por volta do séc. VII da Era cristd, o que provocou um
grande nimero de pessoas com dificuldades para atividades do trabalho e destinadas a
viver da caridade posteriormente (SILVA, op. cit.).

A Antiguidade apresentava significados complexos para as deficiéncias, eram
predominantemente de cunho supersticioso e mistico, com especificidades para a
cultura e religido de cada um dos povos da época. Acreditavam que era provocada por
maus espiritos e demonios, ou como uma puni¢do aos pecados e impurezas, por isso,
usavam no tratamento preces, exorcismos, encantamentos, pog¢des, pomadas ou
eventuais cirurgias (BARNES, 1997; STIKER, 1999 BRADDOCK; PARISH, 2001).

Nas sociedades da Antiguidade, as pessoas com deficiéncia representavam
predominante, ou um sinal dos deuses, ou dos demonios. Porém, com o
desenvolvimento, mesmo que pequeno, do conhecimento na area da medicina, passou-
se a defender outras causas, e, tratamentos de bases mais racionalistas (AMARAL,

1994; BARNES, op. cit.). Essas crencas justificavam algumas préaticas da época, como a
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discriminacdo contra pessoas com deficiéncias, no caso dos povos hebreus, por
exemplo, havia proibicdo do acesso dessas pessoas a rituais religiosos, ou o infanticidio,
que abordaremos a seguir (SILVA 1987; STIKER 1999; BARNES, 1997).

Podemos observar a presenca de explicagbes dessa natureza, associando a
deficiéncia, valores morais e de punicdo ligadas ao pecado, no discurso de muitas
pessoas no contexto atual. Expressa-se no cotidiano dos servicos de saude referéncias a
alternativas de tratamento associadas a crencas, por parte de usuarios, algumas vezes,
complementares ou até mesmo em substitui¢do aos tratamentos oferecidos pela area de
salde. Essa afirmagdo ndo pretende criticar ou desvalorizar as expressdes das crencas
das pessoas, apenas marcar a permanéncia desses valores construidos desde as
sociedades mais antigas (PACHECO; ALVES, 2007).

Pessoti (1984) faz referéncia que na Antiguidade, apesar da insuficiéncia de
registros de como a questdo da deficiéncia era tratada, h& indicios que as criangas
identificadas com deficiéncia eram abandonadas até a morte, e que tal conduta social,
ndo representava um problema ético ou moral. Diversos fatores explicam essa conduta
naquele periodo, especialmente, a forma como se organizavam para garantir a
sobrevivéncia, que tornava inviavel a manutencdo daqueles que ndo podiam contribuir
com a sociedade.

Sobre a préatica do infanticidio entre os gregos, a valorizacdo de corpos e mentes
perfeitos justificava que criancas com malformacgdes fossem abandonas em lugares
desabitados, em buracos ou rios. Ndo era considerado assassinato, justificava-se tal
pratica através da religido, considerada, portanto, como um sacrificio aos deuses e um
beneficio a sociedade. (STIKER, op. cit.).

Os romanos foram os primeiros a criarem uma lei para normatizar essa pratica,
reconheciam o direito de viver aos recém-nascidos ‘“normais” e permitiam a pratica do
infanticidio em criancas sem capacidade para a vida ou com deficiéncia (SILVA, op.
cit.; BARNES, op. cit.).

Ja os judeus, proibiam a préatica do infanticidio, recomendavam o respeito as
pessoas “surdas e cegas” e defendiam o costume de cuidar dos doentes e dos pobres,
seja pela esmola ou cuidados diretos, fundamentados por crencas religiosas (SILVA, op.
cit.; STIKER, op. cit.; BARNES, op. cit.).

Sobre a construcdo de formas de tratamento para as deficiéncias, nesse periodo,
ha registros do desenvolvimento das primeiras iniciativas de respostas as doencas e

deficiéncias por meio da medicina de carater quase empirico, principalmente, entre os
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egipcios e 0s gregos, com a organizagdo de servicos de saude para atender
especialmente a nobreza da época e soldados feridos nas batalhas. (SILVA, 1987).

O acesso aos recursos e tratamentos avancados e com custos elevados,
atualmente, ndo esta disponivel para todas as pessoas em nossa sociedade. Os paises
desenvolvidos realizam pesquisas e descobertas cientificas que poderiam beneficiar
pessoas em todo o mundo, porém, ndo sdo acessadas por populacfes que vivem em
paises com sistemas de salde precarios.

As primeiras a¢des de carater de protecdo social para as pessoas com deficiéncia
decorrem desse periodo. Inicia-se com 0s gregos, por meio de provisdes especiais
relativas a alimentacdo de soldados feridos em batalha e seus familiares. Os romanos
absorveram, dentre outros, este modelo da cultura grega, e passaram a estender o
beneficio para outras pessoas com deficiéncia, além daquelas consequentes da guerra.
(SILVA, op. cit.; BRADDOCK; PARISH, 2001).

Outras préaticas surgidas desse periodo é o uso das pessoas com deficiéncia
intelectual na condi¢ao de “bobos” para entretenimento da nobreza da época, € 0 inicio
da integracdo de pessoas com deficiéncias no trabalho em casas comerciais, tavernas,
bordeis e atividades nos circos romanos para servicos simples e, as vezes, humilhantes
(PESSOTI, 1984; SILVA, op. cit.).

1.2. Cristianismo / Idade Média

A economia na ldade Média permaneceu como nas culturas antigas, baseada na
agricultura, pecuaria e artesanato. A estrutura politica sofreu mudancas e a sociedade
passou a se organizar em feudos. Ocorreu o avanco do Cristianismo e a criacdo da Igreja
catdlica institucionalizada, propiciou a constituicdo de um novo segmento influente na
sociedade, o clero. Com o passar do tempo, foi ganhando poder social, politico e
econbmico, que permitiu dominio sobre a nobreza da época e todas as demais pessoas.
(ARANHA, 2005).

O Cristianismo, no inicio de sua formacdo, trouxe mudangas com relacdo a
crenca judaica, que acarretou uma nova condicdo da pessoa com deficiéncia na
sociedade, que passa a ser aceita em rituais religiosos. H4 uma quebra da relacdo entre
deficiéncia e pecado. Para a nova religido, 0 mais importante € ter um coragao puro, e,
nesse contexto, pessoas com o corpo “perfeito” ou aquelas com alguma deficiéncia

podem se tornar puras ou impuras (BARNES et al., 1999; STIKER, 1999).
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Barnes (1997) ressalta o caréater caritativo do Cristianismo, como uma religido
dos desfavorecidos, onde a pratica da caridade se faz fundamental para o seu apelo e
sobrevivéncia. O que torna as pessoas com deficiéncia o veiculo perfeito para o
sentimentalismo e a benevoléncia para com outros. A relacdo entre deficiéncia e
caridade, permeia toda a historia da humanidade, uma vez que as condi¢des objetivas da
vida dessas pessoas, associadas a um longo periodo em que ndo conseguiam atingir a
condicdo de sujeitos de direitos, tornou sua sobrevivéncia alvo das praticas caritativas,
sustentadas em grande parte pelo ideério cristao.

Mesmo apOs a defesa e conquista de direitos, expressos por exemplo, na
Convencdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia de 2006, ainda a caridade esta
atrelada a deficiéncia na sociedade contemporanea. E algumas praticas que se dizem, de
reconhecimento da cidadania, estdo revestidas de valores caritativos, numa légica do
favor.

Outro elemento importante para o trato da questdo nos primordios do
Cristianismo sdo os milagres por meio de curas de pessoas com deficiéncia realizadas
por Jesus, expressas no novo testamento da Biblia. De acordo com o referido livro, dos
mais de quarenta milagres realizados por Jesus, cerca de vinte e um estdo relacionados
as pessoas com deficiéncia (SILVA, 1987).

Esse fator pode justificar porque tantas pessoas seguem em busca da cura pelo
milagre, o que reforca a ideia da deficiéncia como algo indesejavel, que precisa ser
restabelecido como condicéo para viabilidade da vida.

Inicialmente, os cristdos foram perseguidos e castigados pelos romanos, porém,
com o passar do tempo, houve a propagacgdo do Cristianismo por todo o império, que
provocou determinantes mudancas nos valores morais e espirituais herdados dos gregos.
A religido cristd passou a propagar preceitos de mansiddo, caridade, amor ao préximo,
simplicidade, humildade, e respeito entre todos os homens (Ibid.).

Sustentada pelo idedrio cristdo a sociedade, na Idade Média, ndo permite mais o
exterminio das criancas com deficiéncia. Tornam-se vistas como seres humanos criados
por Deus e passam a depender, para sua sobrevivéncia, da familia ou da caridade de
pessoas ligadas a Igreja Catdlica. Entretanto, hd pouca chance de sobrevivéncia dessas
criangas nascidas com malformacg6es, devido as crencas fantasiosas que explicam as
origens de seus males e quando a morte ndo ocorre, crescem separadas das familias,
ridicularizadas e desprezadas. Com o tempo, passam a servir para diversdo dos senhores
feudais e seus vassalos (PESSOTTI, 1984; SILVA, op. cit.; ARANHA, 2005).
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Neste periodo, comecam a surgir instituicdes de caridade para abrigo de pessoas
com deficiéncia mental, e as primeiras legislacdes referentes aos cuidados com a
sobrevivéncia e com os bens que eventualmente possuissem. A situacdo de exposicdo
para diversdo, como bobos da corte, para 0s membros da nobreza, caracteristico da
Antiguidade, ainda permanece ocorrendo nesse periodo (PESSOTTI, 1984; ARANHA,
2005).

As grandes epidemias, doencas graves, incapacidades fisicas, deficiéncias
mentais e malformacdes congénitas recebem explicacdes metafisicas*, sdo considerados
castigos divinos durante este periodo. Os hospitais funcionavam como locais para
acolhimento dos pobres, doentes ou pessoas com deficiéncia até a morte. As pessoas
com deficiéncia, nesse periodo sdo vistas como provas vivas da existéncia de Satanas e
de sua influéncia maléfica sobre os seres humanos, acredita-se que, criangas com
malformacdo congénita, eram resultado do envolvimento de suas mées com bruxaria
(SILVA 1987; BARNES et al., 1999; ARANHA, op. cit.).

Carmo (1991) e Aranha (op. cit.) relatam que as pessoas com deficiéncia
passaram a ser consideradas ao final da Idade Média, como dominados por seres
malignos. A falta de conhecimento cientifico capaz de explicar as doengas e suas
consequéncias gera a crenca em explicacdes misticas, o que permite a religido catolica
explica-las, como decorréncia das heresias espirituais, passiveis de perseguicao, tortura
e exterminio.

Nesse breve percurso de compreensdo da presenca dos valores cristdos sobre a
forma como nossa sociedade pensa a deficiéncia, destacamos um fato recente que traz
reflex6es importantes: a Campanha da Fraternidade, que é uma acdo anual de discussdo
e reflexdo da Igreja Catllica. No ano de 2006, apresentou o tema: “Fraternidade e
pessoas com deficiéncia”.

O lema utilizado na mesma campanha foi: “levanta-te € vem para o meio”, o
mesmo imperativo utilizado por Jesus quando curou uma pessoa com deficiéncia fisica,
conforme descrito no Evangelho de Lucas, capitulo 5, versiculo 23 da Biblia cristd. A
mencdo a este fato é uma reflexdo sobre a permanéncia da ideia de que a deficiéncia é
algo a ser curado, por meio de um milagre, ainda presente em pleno século XXI. Assim
como ocorre nos grandes cultos de cura e libertacdo das igrejas pentecostais e

protestantes.

4 Definicdo a partir da tradicdo Cartesiana. Centrada no espiritual, no divino, no transcendente.
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O proprio hino utilizado na campanha, repete em seu refrdo diversas vezes o
imperativo “Levanta-te” e faz referéncia as curas das deficiéncias realizadas por Jesus e
citadas nos evangelhos, com trechos referindo: “Os cegos veem, escutam os surdos, os
coxos andam e falam os mudos®’. No Brasil, um pais de predominancia religiosa
catélica, segundo dados do Censo demografico de 2010 do Instituto Brasileiro de
Geografia (IBGE), pode-se deduzir que a reafirmacdo dessa ideia sobre deficiéncia,
atingiu um grande nimero de pessoas.

O desfecho da Idade Média, por volta do final do século XIV e inicio do séc. XV
apresenta alguns progressos com relagdo as descobertas e atendimentos da area da
medicina, embora ndo se possa considerar que havia conhecimento sobre o significado
das deficiéncias, mas ha sensibilizacdo da atencdo as pessoas doentes ou com
deficiéncias. Esses pequenos avangos demonstram o inicio das mudancas significativas

ocorridas no periodo que se segue (SILVA, 1987).

1. 3. Idade Moderna

O periodo entre os sécs. XIV e XVI denominados como Renascimento trazem
como marca importante o surgimento de um “espirito cientifico”, fundamentados pelos
valores renascentistas®, inicia-se um esforco para compreender alguns dos problemas
vividos pelo homem. A deficiéncia, que no periodo Medieval era explicada
principalmente a partir da ética cristd, comeca a perder sua conota¢do moral. As ideias
de hereditariedade, contagio, infec¢des causadas por germes e microbios sdo elaboradas
e explicadas a partir da observacdo de processos naturais, sem nenhum componente
metafisico. O surgimento de uma especialidade da medicina especifica para problemas
relacionados aos 0ssos, em meados do séc. XVI pode ser citado com um exemplo dos
avancos desse periodo (Ibid.; STIKER, 1999; ARANHA, 2005; FRANCA, 2014).

A crescente racionalizacdo do mundo a partir do século XVI e,
sistematicamente, a partir do século XVIII imputa sobre a deficiéncia outros
dominios sobre os quais passou a ser e ainda € definida. A medicina passa a
ser o campo de conhecimento privilegiado e de mais impacto na vida das
pessoas com deficiéncia. (Ibid., p. 110).

> Disponivel em:  https://www.youtube.com/watch?v=8rH6080tjks&list=RD8rH6 O80otjks&t=81,
acessado em: 12/11/2017.

8 Busca da racionalizacdo, individualismo, prazer pessoal, centralidade na pessoa. Valores fundamentais
para a quebra do Feudalismo e ascensdo da era capitalista. Onde se inicia um processo de racionalizagdo,
a explicacdo do mundo a partir da ciéncia e ndo mais pela fé.


https://www.youtube.com/watch?v=8rH6O8otjks&list=RD8rH6O8otjks&t=81
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A nova visdo acerca das doencas e deficiéncias é descrita como:

A onipresenca satanica so vai retroceder no final do século XVI, quando o
demdnio passa a ser definido como uma forga natural, a medicina avanca, a
sociedade recupera suas rédeas e a Reforma — hostil as tradicionais formas de
caridade — faz sua aparicdo. (STIKER, 1999, p. 86).

Embora o humanismo renascentista trouxesse a valorizacdo do ser humano, a
garantia da sobrevivéncia se mantém dificil nesse periodo, e a recorréncia a caridade por
meio das esmolas permaneceu como uma possibilidade para muitas pessoas. Surge em
alguns paises uma tentativa de regulamentar a condicdo de vida dessas pessoas, como a
Lei dos Pobres na Inglaterra, que passou a ser aplicada a partir de 1531, dava-se a
alguns segmentos da sociedade, como das pessoas com deficiéncias graves, uma licenga
para a pratica da mendicancia (SILVA, 1987).

As mudancas propostas sobre o conceito de deficiéncia, nesse periodo histdrico,
como a tentativa de romper com as ideias religiosas construidas no periodo medieval e a
valorizagdo do ser humano, por exemplo, ndo sdo imediatamente absorvidas pela
sociedade moderna, que sustenta o desejo de manter separadas as pessoas que nao
atendem ao padrdo de normalidade. Tais pessoas sdo removidas do espaco publico e
confinadas em hospitais, em nome do (re) estabelecimento da ordem social.

Nesse periodo, o “hospital” funciona como um lugar para segregacao dos pobres
e eventualmente das pessoas com deficiéncia, como também, ocorria na Idade Média,
continuavam a ser vistas dentro do imenso contingente de pobres, que viviam em
condic¢des de abandono, ou, entdo, escondidos dentro das casas das familias (STIKER,
op. cit.).

As condi¢cdes dos hospitais, nesse periodo, apresentam falta de higiene,
negligéncia e alguns casos de maus tratos praticados por funcionarios. Portanto, ha
esforcos do recente Estado moderno e até mesmo algumas iniciativas no campo privado,
na busca da criacdo de novas unidades ou pelo menos, de melhoria das condi¢des dos
servigos existentes, na tentativa de oferecer melhor atendimento as pessoas com doencas
crénicas ou com graves incapacidades. Tende-se a considerar 0s hospitais como um
espaco para tratamento e cura, além do estudo e formacdo para a medicina e ndo como
um lugar para “depoésito” de pessoas (SILVA, op. cit.).

Vale considerar que além dos cuidados e tratamentos oferecidos, tais institui¢cdes

hospitalares também representavam uma estratégia para manter pessoas pobres e com
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deficiéncia em um territério delimitado, onde podiam ser controladas (STIKER, op.
cit.).

Com o surgimento das ideias trazidas pelo lluminismo’, ocorreram mudancas em
relacdo ao tratamento da pessoa com deficiéncia, com propostas de que esse grupo passe
a desenvolver atividades e que ndo se dediquem mais a pratica da esmola. Comecam a
ser criadas as primeiras instituicfes, de carater assistencial, onde além de funcionar
como abrigos também oferecem atividades para estas pessoas, de acordo com suas
limitagdes (STIKER, 1999; FRANCA, 2014).

As mudancas trazidas pelas ideias iluministas estdo expressas no trabalho de
Braddock e Parish (2001), pela afirmativa de que este pensamento estabeleceu novas
bases para a interpretacdo da deficiéncia, com o desenvolvimento e aceitacdo das
explicagbes fundamentadas nas ciéncias naturais. Geraram alteracdes no trato da
sociedade com relacdo as pessoas com deficiéncia, como a criacdo de novos modelos
institucionais, grupos dedicados e interessados pelo estudo da deficiéncia, um olhar de
destaque dentre os problemas das cidades e a realizacdo de trabalhos literarios sobre a
tematica. As praticas caritativas desse periodo, no entanto, permanecem com a
deficiéncia como um alvo de suas acoes.

Segundo Aranha (2005) ha trés paradigmas que iremos desenvolver nas paginas
seguintes, que definem os modelos de abordagem com relacdo a deficiéncia nos
periodos historicos. Dessa forma, a mudanga na concepcao de deficiéncia associada a
pratica de internacdo desses sujeitos em instituicdes hospitalares constituiu o principal
modelo de abordagem nesse periodo, denominado pela autora como paradigma da
Institucionalizacdo. Esse modelo perdurou por mais de meio século como uma forma de
responder a varias questdes, dentre elas, a deficiéncia e exerce influéncias até hoje em
varias praticas, especialmente no campo da salde.

O inicio da Revolucdo Burguesa e da sociedade capitalista 8 marcaram o
surgimento de novas ideias e uma transformacdo na forma de ver o homem e a
sociedade, diminuindo a forte influéncia da Igreja Catélica. Com a formacdo dos
Estados Modernos, nesse periodo, caracterizados por uma nova divisdo social do

trabalho, a pessoa com deficiéncia comeca a ser vista como individuos ndo produtivos,

" Livre escolha econémica, politica e religiosa, igualdade entre as pessoas perante as leis, predominancia
da ciéncia como forma de conhecimento. A ascensao dos valores liberais classicos.

8 Embora os primérdios da producéo capitalista ja se apresentem esporadicamente, nos séculos XIV e
XV, em algumas cidades do Mediterraneo, a era capitalista s6 tem inicio no século XVI. (MARX, 2013,
p. 787).
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que geram prejuizos a sociedade. Tornando-se necessario trata-las a fim de promover
sua inser¢do no modo de producéo capitalista (ARANHA, 2005).

A educacdo e reabilitacdo das pessoas com deficiéncia tornam-se objeto de
preocupacdo social, em grande medida, no plano tedrico, haja vista que apenas umas
poucas instituicbes especializadas, destinadas a pessoas com deficiéncias sensoriais,
foram alvo dessas iniciativas concretas. Amplia-se a visdo de deficiéncia como um
problema especifico das areas médica e educacional, que promovem a¢Oes frente a esta
demanda, destacando-se a crescente institucionalizacdo desses sujeitos e a criagdo de
um modelo inicial de educacdo especial, marcados pela logica da deficiéncia como um
desvio a ser corrigido, de forma que a pessoa seja mais bem adaptada para a vida em
sociedade.

Merece destacar o desenvolvimento de tecnologias apropriadas para o alcance
desses objetivos, como o alfabeto criado por Louis Braille para comunicacdo das
pessoas com deficiéncia visual® (ARANHA, 1995; STIKER, 1999, FRANCA, 2014).
Em meados do séc. XVII surgem as primeiras tentativas de dar respostas praticas a
algumas dificuldades das pessoas com deficiéncia, como cadeiras, muletas e outros
instrumentos para auxiliar na locomocgédo, por exemplo. O acesso no tempo e com a
qualidade esperados pelo sujeito ainda era restrito a um seleto grupo que pudesse pagar
os elevados custos desses recursos (SILVA, 1987).

Atualmente, o acesso a tecnologia assistival®, como sdo denominados os
recursos de Orteses, proteses e meios auxiliares, esta garantido, por meio da legislagéo*?,
como direito a todas as pessoas com deficiéncias. Na pratica, dificilmente ocorre o
acesso imediato, havendo longo periodo em que se aguarda o fornecimento por meio da
politica de saude, ou no caso de trabalhador formal, por meio do setor de Reabilitacdo

da Previdéncia Social. Além disso, a gama de:

recursos desenvolvidos nas universidades ndo sdo incorporados ao mercado,
a variedade de produtos fabricados no pais é pequena e grande parte dos
dispositivos importados nao dispde de isengdo tributaria, elevando

® Publicado em 1829 por esse francés a partir dos métodos de guerras para decifracdo de mensagens em
locais de pouca luz.

10 “Esta terminologia foi oficializada pelo Comité de Ajudas Técnicas da Subsecretaria Nacional de
Promogéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e é considerada como uma érea interdisciplinar do
conhecimento, que engloba produtos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e servigos para
promover a funcionalidade, relacionada a atividade e participacdo de pessoas com deficiéncia,
incapacidades ou mobilidade reduzida, para lhes proporcionar autonomia, independéncia, qualidade de
vida e inclusdo social”. (VARELA; OLIVER, 2013, p. 1774). * Decreto N° 3.298 de 1999.
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significativamente o custo da TA disponivel no mercado. (VARELA,
OLIVER, 2013, p. 1774).

Os paises europeus, de modo geral, no séc. XVIII tentam construir meios de
oferecer cuidados aqueles que dependiam das institui¢cGes e hospitais para sobreviver,
tentam oferecer 0s recursos necessarios para atender essas pessoas. Mas 0s tratamentos
médicos sdo incipientes nesse periodo e o que ocorria de fato nessas instituicGes era a
reclusdo social e experimentacéo (Ibid.; FRANCA, op. cit.).

Com relacdo ao sistema econdmico e pensamentos desse periodo, Barnes et. al
(1999) referem-se que no século XVIII houve um processo de significativa
intensificagdo do comércio de terra e da agricultura, e de uma inicial industrializac&o.
Ocorreu o surgimento do lHuminismo e do Utilitarismo Liberal, com ideias progressivas,
além da critica as religiGes existentes, enfatiza-se valor da "razdo" e da "ciéncia".

O desenvolvimento trazido por estes pensamentos gera uma necessidade de
novas respostas ao problema da deficiéncia, pela individualizacdo sisteméatica e
medicalizacdo do corpo e da mente, com o afastamento das pessoas com deficiéncias da
vida comunitéria, pela institucionalizacdo, ou educacao e reabilitacao.

Vale problematizar os significados impressos no termo reabilitacdo, carregado
pela ideia de construcdo de habilidades, o que pressupde a inexisténcia anterior destas.
Portanto marcado pelo preconceito, de forma que reabilitar pode significar adaptar,

tornar capaz, reforcando um olhar de incapacitado sobre a pessoa com deficiéncia.

1.4. Idade Contemporanea

O séc. XIX marca algumas mudangas com relacdo ao tratamento oferecido pela
sociedade as pessoas com deficiéncia, mas ainda permeado pelo mesmo olhar
construido em séculos anteriores. Inicia-se 0 comprometimento social com essas
pessoas, procurando formas de oferecer tratamento e melhorias das condicdes de vida,
por meio de um atendimento mais racional e ndo com um carater puramente
assistencialista e caritativo. Dessa forma, ocorre a construcdo de instituicOes
especializadas, com tratamentos especificos e de pesquisa para ampliar o conhecimento
acerca do problema.

As bases para uma proposta de reabilitacdo fisica surgem ainda nas primeiras
décadas do séc. XIX, sob a defesa de que aléem dos cuidados médicos, pessoas com

lesGes fisicas podem receber cuidados especificos para retomada de atividades e
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recuperacdo da dignidade humana, conceito derivado da filosofia humanista. A partir
da segunda metade desse mesmo século, tem inicio acdes de cuidado que visam
inclusive a possibilidade de producdo de bens e realizacdo de servigos pelas pessoas
com deficiéncia (SILVA, 1987).

O conceito de reabilitacdo permanece carregado pela ideia de tornar habilitado,
capaz e produtivo, inclusive como resposta as exigéncias impostas pelo modelo de
producdo capitalista.

Alguns estudos realizados nesse periodo marcaram mudancas importantes no

olhar da sociedade para a pessoa com deficiéncia:

No século XIX, profissionais como Pinel, Itard, Esquirol, Seguin, Froebel
entre outros, apresentaram maior interesse em estudar a deficiéncia,
especialmente a mental. E neste periodo que ocorre uma superago da visao
de deficiéncia como doenga, para uma visdo de estado ou condigdo do
sujeito. (PACHECO; ALVES, 2007, p. 244).

O avango da ainda iniciante medicina trouxe a visdo organicista da deficiéncia,
rompendo com as visdes dos periodos anteriores e tornando-se um problema médico.
Surgem, nesse periodo, 0s primeiros hospitais psiquiatricos, que funcionavam com
espacos de confinamento destinados as pessoas consideradas doentes ou que trouxessem
incobmodos e prejuizos a sociedade (PESSOTTI, 1984).

A medida que o tratamento se torna um modelo de confinamento e espaco de
custddia, diminuem as melhorias das condi¢bes de salde, o que promove uma
superlotacdo das instituicdes, condicdo que perdura e agrava-se até o final do séc. XIX.
Como o crescimento do numero de pacientes, as instituicbes tornam-se
administrativamente complexas e o tratamento configura-se cada vez mais como apenas
um espaco de guarda do sujeito. Dessa forma, o otimismo anterior que buscava
reabilitar as pessoas para retornarem as suas comunidades, foi substituido pela defesa da
internacdo por toda vida, vistos 0s pacientes como perigosos para O convivio
(BRADDOCK; PARISH, 2001).

O sec. XIX pode ser caracterizado como de criacdo de instituicdes especializadas
para pessoas com deficiéncia de forma fragmentada por deficiéncia especifica, seja
fisica, sensorial, mental ou mesmo os transtornos mentais em toda Europa e na América
do Norte. Dessa forma, os diagndsticos sdo especificos para cada deficiéncia e o
tratamento e propostas educacionais sdo focadas e particularizadas. O modelo centrado

no saber médico de classificagdo das deficiéncias torna-se amplamente aceito. Esta
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separacdo classificatdria, processo desencadeado pela abordagem médica tradicional
pode ter proporcionado uma identidade de grupo, segmentada por tipo de deficiéncia
(Ibid.).

O fato da ampla aceitacdo de uma explicacdo centrada no modelo biomédico
nesse periodo, como uma tentativa de romper com as ideias construidas em momentos
anteriores da historia, ndo apenas se configurou uma forma de olhar para a deficiéncia,
mas se consolidou como o modelo hegeménico conceitual que exerce forte influéncia
até nosso tempo.

O final do século XIX e as primeiras décadas do seguinte demonstraram um
olhar da sociedade sobre as pessoas com deficiéncia ou transtorno mental como um
desvio e, portanto, como uma ameaga social. H4 o fortalecimento de uma crenca
eugénica nesse periodo, que associa a deficiéncia intelectual com hereditariedade de
degradacgdo da espécie, ligada a criminalidade, comportamento imoral e pobreza.

A partir desse periodo, foram institucionalizadas praticas eugénicas de
esterilizacdo de pessoas com deficiéncia mental, proibicdo de casamentos entre surdos-
mudos, entre outras medidas. Na virada do século, sdo desenvolvidos os primeiros testes
de inteligéncia empregados nas principais cidades dos Estados Unidos para identificar
criancas com deficiéncia intelectual e promover sua segregacdo nas chamadas classes
especiais. Tais testes passam a ser utilizados nos portos de entrada para impedir o
acesso de pessoas cujo resultado identificasse a presenca de deficiéncia mental, se
expressa com isso 0 dominio de um pensamento sustentado pela teoria do Darwinismo
Social. (STIKER, 1999; BAYTON, 2008).

O processo de repressdo e controle social das pessoas consideradas um desvio
sdo aspectos relevantes para discussdo da historia da deficiéncia, e mais fortemente, da
deficiéncia mental. Os chamados pacientes, nesse periodo, sdo internados nas
enfermarias dos hospitais que tinham a centralidade do poder médico, baseados em
proposta de tratamento e terapias, com portas e janelas trancadas, com caracteristicas
incompativeis com a possibilidade de constru¢do de autonomia dos sujeitos. O que
ocorre nesse processo € a maior dependéncia das pessoas em relacdo a instituicdo e
diminuicdo de sua capacidade de vivenciar novas realidades fora desse espaco de
controle (BRADDOCK; PARISH, op. cit.).

Nesse contexto, vale citar o atrelamento do conceito de “normalidade” & ideia de

natural ja anteriormente estabelecida. O conceito de normalidade serve para estabelecer
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limites sociais e garantir a segregacao daqueles que ndo atingem esse padrao no final do
séc. XIX e inicio do século seguinte (BAYTON, 2008).

Mudancas com relacdo ao trato da questdo da deficiéncia sdo expressivas no séc.
XX com a construcdo de um pensamento social, voltada a valorizacdo do homem e
organizacdo de diversos setores da sociedade em torno da questdo dos direitos,
especialmente de grupos vulneraveis. Outro fator importante que fundamenta essas
mudancas se deve as descobertas cientificas e seu dominio sobre o trato da deficiéncia,
além do surgimento de novas profissfes, algumas delas como desdobramento da prépria
medicina.

A discussao acerca da formulacdo da assisténcia as pessoas com deficiéncia em
bases modernas ganha espaco e alguns encontros ! para estas formulagdes sdo
promovidos no ambito internacional. Esse século também marca a elaboragéo de uma
classificagdo 2 das deficiéncias por parte da OMS, com definicdo centrada no
conhecimento da medicina (SILVA, 1987; FRANCA, 2014).

No inicio deste século as organizacdes de caridade advindas dos periodos
anteriores comecgaram a prestar atencao as questdes da reabilitacdo, passaram a realizar
tratamentos efetivos e a promover pesquisas acerca das necessidades das pessoas com
deficiéncias. Outro fator que marca este periodo é o desenvolvimento dos
conhecimentos e tratamentos ortopédicos e de dispositivos de proteses para pessoas com
perda de membros ocorridas especialmente na Primeira Guerra Mundial e nos trabalhos
realizados nas inddstrias. Embora a construcgdo e utilizagdo de préteses ja ocorressem ha
séculos, avancos tecnolOgicos desse periodo promoveram o desenvolvimento de
equipamentos confortaveis e resolutivos.

O resultado desses avangos € o retorno ao trabalho de parte desses sujeitos com
deficiéncias, fortalecendo a ideia de ajustamento individual como uma forma de
abordagem com relacdo a deficiéncia. (BRADDOCK; PARISH, 2001). As
consequéncias da Primeira Guerra Mundial impulsionaram o desenvolvimento de ac¢des

referentes a reabilitacdo:

11 Encontros realizados nesse periodo: Primeira Conferéncia sobre Criangas Invéalidas em Londres e o
Primeiro Congresso Mundial de Surdos, nos Estados Unidos, ambos em 1904 e a Primeira Conferéncia da
Casa Branca sobre os cuidados de Criangas Deficientes, nesse mesmo pais 1909. (SILVA, op. cit.).

12 Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID) que definiu o
conceito de deficiéncia como: “uma condigdo individual caracterizada pela perda ou anomalia de alguma
estrutura ou funcdo do corpo, advinda principalmente de doencas, devendo ser classificada por
parametros objetivos para a composi¢do de um quadro clinico” (FRANCA, op. cit.).
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Impbs mais pressdo a necessidade da reabilitacdo. Os soldados feridos na
guerra necessitavam treinamento e assisténcia para assumir, com sucesso,
uma ocupacdo rentavel. Gradualmente, comecaram a ser aprovados e
institucionalizados atos constitucionais, garantindo ac¢Ges e suporte financeiro
para programas de reabilitacdo. Estes programas foram acelerados durante a
Segunda Guerra Mundial, a qual, além de aumentar a necessidade de servicos
para os cidaddos portadores de deficiéncias, também propiciou uma
demonstracdo, em ampla escala, do potencial de trabalho das pessoas
deficientes, durante o periodo de escassez de mdo-de-obra, no qual foram
criadas indmeras oportunidades de emprego para o deficiente naquele pais.
(ARANHA, 1995, p. 66-67).

Essa estratégia de insercdo das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho
sob a logica de “aproveitamento dos denominados invalidos e incapazes” 0cCOrreu em
grande expansdo no século XX, o fundador da montadora de carros Henry Ford que
desenvolveu a producdo em larga escala, criando uma linha de montagem automatizada

e padronizada, empregou em sua fabrica milhares de pessoas com deficiéncia:

Ao tempo da Ultima estatistica possuimos 9.563 homens em condigdes fisicas
abaixo do normal. Entre estes havia 123 mutilados dos bragos, ante-bracos e
maos. Havia um, sem as duas médos; quatro totalmente cegos; 207 cegos de
uma vista; trinta e sete surdos-mudos; sessenta epiléticos; quatro sem pernas
ou pés e duzentos e trinta e quatro sem uma perna ou pé. Os outros tinham
defeitos de menor importancia. (FORD, 1954, p. 91)

Tal fato demonstra o0 modelo de integracdo das pessoas com deficiéncia proposto
nesse periodo, cuja logica permanece até os dias atuais, revestida de novas
nomenclaturas, tal como a “inclusdo social”, mas que de fato tem como valor central a
producédo e acumulacdo nos moldes da sociedade capitalista.

Durante o0s primeiros trinta anos do séc. XX uma centena de leis que
reconheciam direitos e beneficiavam especialmente criancas com deficiéncia, surgem
em diversos paises, o foco dessas legislacbes eram os cuidados da area médica e
programas educacionais. Além disso, ha uma ampliacdo das leis previdenciarias, que
expressavam a responsabilidade assumida pelos Estados em relagdo as pessoas cuja
deficiéncia teve origem na Primeira Grande Guerra e no trabalho nas industrias, visava a
assisténcia e reinsercdo do sujeito no mundo do trabalho, primeiros passos do que
posteriormente tornou-se 0s programas de reabilitacdo profissional.

Os efeitos deixados pelas duas grandes guerras foram fundamentais para que a
sociedade se voltasse para a questdo da deficiéncia, devido ao imenso contingente de
pessoas com deficiéncia no periodo (SILVA, 1987; PACHECO; ALVES, 2007).
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O modo de producdo capitalista continuou a se fortalecer, direcionando o
sistema de valores e de normas sociais. Criou-se a estrutura de sistemas nacionais de
ensino e de escolarizagcdo com vistas a formar a méao de obra necessaria para a producéo.
Comecou-se a desenvolver a ideia de responsabilidade publica sobre as demandas das
pessoas com deficiéncia, com forte tendéncia de se manter a iniciativa e sustentacéo do
setor privado (ARANHA, op. cit.).

Em meados deste mesmo século, o paradigma da Institucionalizacdo comeca a
ser revisto de forma critica, dois fatores impulsionam esse processo, a questdo do
elevado custo para manter as instituicbes e o discurso da autonomia centrada na
produtividade desses sujeitos. Portanto, a relacdo da sociedade com as pessoas com
deficiéncia a partir desse periodo pode ser denominada paradigma de servigos. Definido
pela oferta de servicos, baseados no conceito da normalizacdo, que busca tratar o sujeito
de forma a torna-lo o mais adequado possivel a sociedade (ARANHA, 2005)

O envolvimento das organizacdes internacionais de carater intergovernamental
foi significativo nesse periodo e teve inicio antes mesmo da constituicdo da ONU como
configurada atualmente. As a¢des dessa organizacdo internacional foram importantes
para a conquista dos direitos na sociedade e de alguns documentos'® , que representaram
avancos naquele periodo, marcam seu envolvimento com a questdo da deficiéncia.

A proclamacéo de 1981 como Ano Internacional para Pessoas Deficientes!* pela
ONU foi uma expressdo da preocupagdo dessa instituicdo com os direitos dessas
pessoas. Vale destacar que todas as acOes realizadas nesse ano, embora pudessem
promover discussdes acerca do tema, ndo expressaram uma revolu¢do no olhar ou no
tratamento dado pela sociedade para a questdo da deficiéncia (SILVA, 1987).

O intenso processo de reflexdo acerca dos direitos humanos, que ocorre nesse
periodo na maior parte dos paises ocidentais promove o0 surgimento de novos conceitos
para o debate social com relacdo a deficiéncia, sendo a desinstitucionalizacdo, a

normalizacgdo e a integragdo social, j& mencionada anteriormente:

13 Consultar: Declaracdo dos Direitos das Pessoas com Retardo Mental em 1971; Declaragdo dos Direitos
das Pessoas Deficientes em 1975; Programa de Acdo Mundial para as Pessoas Deficientes, 1982; Normas
sobre a Equiparagdo de Oportunidades para Pessoas com deficiéncia, documento da ONU, decorrente das
avaliagBes sobre o Programa de Acdo Mundial para as Pessoas Deficientes e do Decénio das Nagdes
Unidas para os Deficientes (1983 a 1992).

140 Ano Internacional para Pessoas Deficientes teve como objetivo realizar ampla divulgacdo das
declaragBes anteriormente promulgadas e criar condi¢Bes para que a questdo da deficiéncia pudesse ser de
alguma forma melhor vista no mundo.
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A questéo da integracéo social das minorias, e dentre elas, a das pessoas com
deficiéncia, surgiu nesse contexto, nos meados do século XX, especialmente
ap6s as duas Grandes Guerras. A criacdo de um grande contingente de
pessoas com deficiéncia, aliada ao movimento de defesa dos direitos
humanos e as criticas severas as consequéncias da institucionalizacéo entéo
divulgadas (Braddock, 1978, Bradley, 1977, Goffman, 1962), determinou o
questionamento das relacdes mantidas pelas sociedades ocidentais com 0s
cidaddos com deficiéncia. Especialmente nos paises mais atingidos pelos
efeitos das guerras, o nimero de cidaddos que passaram a necessitar de
assisténcia e de condicdes para reassumir uma ocupacao rentavel aumentou
muito. Por outro lado, seu retorno ao mundo ocupacional propiciou uma
demonstracdo, em ampla escala, do potencial de trabalho das pessoas que
apresentavam uma deficiéncia. Fortaleceu- se, aos poucos, a convic¢do de
que as pessoas com deficiéncia podiam trabalhar, trabalhariam e queriam
exercer voz ativa na sociedade. Os estados passaram gradativamente a
reconhecer sua responsabilidade no cuidado a esse segmento populacional,
no que se referia a suas necessidades de educacdo e de salde. (ARANHA,
2003, p. 12).

A ideia defendida pelo conceito de integragdo social da pessoa com deficiéncia
consistia em criar mecanismos de reabilitacdo para que o sujeito pudesse ser capacitado
ao maximo para ser inserido na sociedade, onde, apenas aqueles que atingissem o nivel
de capacitacdo necessaria estavam prontos para serem integrados. Com isso, 0
movimento era unilateral, a sociedade ndo estava disposta a fazer qualquer mudanca que
fosse necessaria para que as pessoas com deficiéncias pudessem melhorar sua
participacdo (PACHECO; ALVES, 2007).

Dessa forma, a integracao social da pessoa com deficiéncia estava condicionada
ao desenvolvimento de habilidades que a tornassem capaz de exercer um papel na
sociedade. Partia do pressuposto que a pessoa com deficiéncia era incapaz de participar
socialmente, dessa forma, a proposta de integracdo estava carregada dos mesmos
valores que anteriormente motivavam a separacdo destes sujeitos por meio do
confinamento em instituicdes de internacéo.

Segundo Aranha (2005), este modelo de abordagem sobre a questdo da
deficiéncia tem relacdo com a implantagdo do capitalismo moderno, financeiro e
monopolizado, no seculo XX, caracterizado pelo surgimento dos grandes capitalistas
demandantes da forca de trabalho necessaria para o aumento de seu capital. Dessa
forma, a chamada integracéo da pessoa com deficiéncia buscava na verdade responder a

uma demanda do sistema capitalista e ndo as necessidades dos sujeitos:

Seria inteiramente contrério aos fins a que nos propusemos, dar colocagéo a
um aleijado porque é aleijado, pagando-lhe um salério reduzido e
contentando-nos com um tipo baixo de producéo. [...] A melhor maneira é
elevéa-lo a um grau de produtividade igual ao dos séos. (FORD, 1954, p. 89).
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A ideia de integracdo social da pessoa com deficiéncia rapidamente passa a ser
criticado especialmente pela comunidade académica e pelas proprias pessoas com
deficiéncia, que comecam a se organizar em movimentos de luta pela garantia de seus
direitos em varias partes do mundo. As criticas surgidas ndo negavam a relevancia da
oferta dos servigos, mas avancava no sentido de apontar para a necessidade de a
sociedade garantir as pessoas com deficiéncia acesso aos direitos em condi¢bes de
igualdade a todos os cidaddos (ARANHA, 2005).

Um dos estudos importantes que surgem a partir da segunda metade do século
XX e promovem mudancgas conceituais significativas no campo da deficiéncia sdo os

estudos sobre deficiéncias, disability studies:

Na perspectiva epistemolégica e tedrica, a compreensdo sobre a deficiéncia
para explica-la mudou radicalmente nos dltimos quarenta anos. Até 0s anos
1970, o saber médico possuia uma hegemonia para explicar e intervir nessas
questdes. A partir de entdo, houve um deslocamento para os saberes das
ciéncias sociais. Estes passaram a compreender a deficiéncia como um dos
aspectos componentes da diversidade humana, cujas atitudes publicas,
culturais e institucionais deveriam tratar as demandas das pessoas com
deficiéncia na esfera da promocdo da justica social. (SANTQOS, 2016, p.
3008)

Os estudos sobre deficiéncia (disability studies) foram desenvolvidos no Reino
Unido na década 1970 do século passado e consideravam a deficiéncia com uma forma
de opressdo baseada pela diferenca corporal, tais estudos aproximaram-se dos estudos
feministas no mesmo periodo. A partir desses estudos e fortalecidos pelo movimento
politico das pessoas com deficiéncia, desenvolveram um modelo de compreensdo da
deficiéncia denominado modelo social, que criticava duramente a hegemonia do
paradigma biomédico sobre o olhar para a deficiéncia, pois segundo tais tedricos, nao se
tratava apenas de uma lesdo ou limitagdo fisica, mas de uma experiéncia de
desigualdade e opressdo (NICOLAU, 2013; SANTOS, 2016):

Em resposta a hegemonia biomédica sobre o tema, os estudos sobre
deficiéncia surgiram como uma especialidade das humanidades em salde,
cujo compromisso tedrico era demonstrar que a experiéncia da desigualdade
pela deficiéncia resultava mais de estruturas sociais pouco sensiveis a
diversidade que de um corpo com lesdes. (DINIZ et. al, 2007, p. 2508)

Esse grupo de tedricos realizou estudos acerca do conceito de deficiéncia, cujo
marco teorico tinha como base o materialismo historico, configurando-se uma critica a

hegemonia centrada no modelo biomédico, que identificada a deficiéncia como doenca
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ou anormalidade num contexto de tragédia pessoal. Mas protagonizaram o movimento
de luta politica pelos direitos das pessoas com deficiéncia e contra a opressdo sofrida
historicamente e, especialmente, localizada no contexto da sociedade capitalista. Para
tanto, construiram a Union Physical Impariment Against Segregation (UPIAS), a
primeira organizacdo politica formada por pessoas com deficiéncia (DINIZ, 2007;
PICCOLO, 2015):

Os primeiros membros da UPIAS localizavam-se no marco tedrico do
materialismo historico, de forma que passaram a analisar a questao sob a tese
politica de que a deficiéncia é mais uma forma de discriminacdo existente
dentro da sociedade capitalista opressora (DINIZ, 2007, p. 17).

O Movimento Politico das pessoas com deficiéncia cresceu em vérias partes do
mundo a partir do final da década de 1970, atrelado aos diversos movimentos sociais em
favor dos direitos humanos. Esses movimentos foram fundamentais para atrair o olhar
de Organizagdes internacionais na construcdo de marcos legais e para a conquista de
direitos da pessoa com deficiéncia. No Brasil, a luta das pessoas com deficiéncia
ocupou papel fundamental nas conquistas de direitos especialmente a partir da
Constituicdo Federal de 1988.

O olhar aproximado aos documentos legais no ambito internacional que
nortearam a construcdo da legislacdo brasileira no que tange aos direitos das pessoas
com deficiéncia nos permite perceber influéncias dessas mudancas no campo tedrico e
os reflexos da luta politica. Contudo, essa construcdo se da num contexto de correlacdo
de forcas, marcado pelo desejo da classe hegemdnica em fazer a manutencdo da
sociabilidade nos moldes capitalistas e pelas reivindicacfes dos movimentos sociais.
Dessa forma, a apropriacdo das reflexdes trazidas pelo modelo social da deficiéncia,
assim como das reivindica¢des da luta politica ocorre de forma seletiva no corpo dos
marcos legais e na construcdo das politicas publicas destinadas a esse segmento.

Nesse sentido, o terceiro paradigma denominado por Aranha (2005) como
Paradigma de Suporte é caracterizado pelo pressuposto de que a pessoa com deficiéncia
tem direito a convivéncia ndo segregada e ao acesso imediato e continuo aos recursos
disponiveis a todos os individuos. Por meio de suportes de diferentes modalidades num
processo que envolva os sujeitos e toda a sociedade com o objetivo de promover a

inclusdo social das pessoas com deficiéncia. Defende que a inclusdo social representa
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uma forma de promocéo da igualdade de direitos e de oportunidades ao acesso por todas
as pessoas, respeito as diferengas e valorizacdo da diversidade.

Dessa forma, propde que a sociedade deve oferecer o suporte necessario para
que todas as pessoas com deficiéncia possam participar socialmente. E alguns
mecanismos legais sdo formulados para assegurar que sejam construidas tais condi¢oes,
como a Lei de Diretrizes e Base da Educagao (Lei N° 9394 de 20 de dezembro de 1996)
que garante que criancas e adolescentes sejam incluidos em salas de aula da rede de
ensino. Ou outras ac¢des afirmativas, tais como a reserva (cota) de postos de trabalho
para a pessoa com deficiéncia, sob a defesa da inclusdo por meio do trabalho,
objetivando a igualdade de oportunidades das pessoas com deficiéncia em relacdo a
todos os cidaddaos pode minimizar a realidade de “exclusdo” vivida por esses sujeitos
(ART. 93, LEI N°8.213/91).

O movimento das pessoas com deficiéncia foi fundamental para promover uma
critica a integracdo social e aos limites de suas propostas, mas o surgimento da ideia de
inclusdo social, embora tenha aparecido como uma resposta critica a essas
reivindicagdes precisa ser compreendida dentro do contexto de seu surgimento e do
pano de fundo em que ocorre sua formulacdo. Se partimos da ideia de inclusdo, ja
pressupomos que existem mecanismos na sociedade de promocao da excluséo, de forma
que a sociedade capitalista é excludente por natureza. A inclusdo social ndo trouxe
como proposta combater os principais determinantes histéricos dos problemas
enfrentados pelas pessoas com deficiéncia e dessa forma, contribuiu para mascarar
questdes importantes que parecem contempladas no plano formal, mas que néo
encontraram respostas na vida concreta desses sujeitos (CARVALHO, 2009).

O surgimento dessa proposta ocorreu num momento em que o capitalismo
buscava construir respostas a crise do inicio dos anos 1970 onde: “comandado pelo
capital financeiro, busca implantar um novo padrdo de acumulacédo, caracterizado pela
privatizacdo, pela desregulamentacdo, pela flexibilizacdo, pela mundializacdo, pela
ideologia do Estado minimo e do livre mercado” (Idem, 2009, p. 93)

As ideias defendidas pela inclusdo social, tais como igualdade de oportunidades,
respeito a diversidade e valorizacdo das diferengas sdo incoerentes ao modelo de
sociedade fundada no sistema capitalista, especialmente, frente as mudancas exigidas
pelo capitalismo nesse contexto, com a minimizacdo das politicas sociais pela defesa

ideoldgica do Estado minimo e maximizacdo dos lucros, por meio de um conjunto de
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medidas necessarias para que este sistema econémico pudesse novamente se fortalecer
(Idem, 2009).

A inclusdo social, compreendida como parte constituinte das politicas sociais,
surge num momento histérico marcado pelas reformas neoliberais, portanto, torna-se
uma falécia diante da piora das condi¢des vividas por uma ampla parcela da populacdo
em todo o mundo, especialmente nos paises em desenvolvimento, aos quais foram
exigidas um conjunto de medidas necessarias para garantir o processo de acumulacgao
capitalista (Idem, 2009).

Nesse sentido, se a inclusdo social surge como uma resposta as reivindicagdes
dos movimentos de luta politica que se mostram fortalecidos ao longo da segunda
metade do século XX, dentre estes, 0 movimento politico das pessoas com deficiéncia,
seu desenvolvimento se dd num contexto de reformas neoliberais em favor da
acumulacdo capitalista e em detrimento das politicas sociais. Dessa forma, as ideias
defendidas pela inclusdo social no plano formal ndo encontram condicOes para se
concretizar na sociedade capitalista. Pois: “a vida politica é apenas a garantia dos
direitos humanos, dos direitos do homem individual”. (MARX, 2009, p. 67).

A construgdo de uma sociedade inclusiva que garanta o respeito as diferencas, a
valorizacdo da diversidade e a garantia do acesso universal aos direitos, sem barreiras
ou limitacbes de natureza socioeconémica, cultural ou em razdo de alguma deficiéncia
prevé em primeiro lugar, uma transformacdo do modelo de sociabilidade atual para que
de fato, os principios defendidos nessa proposta possam encontrar meios para se
concretizar. Sendo assim, a inclusdo social pode ser comparada a “Parada do Velho

Novo”:

Eu estava sobre uma colina e vi 0 Velho se aproximando, mas ele vinha como
se fosse 0 Novo. Ele se arrastava em novas muletas, que ninguém antes havia
visto, e exalava novos odores de putrefagdo, que ninguém antes havia
cheirado [...] Assim marchou o Velho, travestido de Novo, mas em cortejo
triunfal levava consigo o Novo e o exibia como Velho...”. (BERTOLD
BRECHT).

O olhar critico sobre a realidade em que se desenvolvem as politicas de inclusao
na sociedade capitalista, ndo significa ignorar os direitos conquistados pelas pessoas

com deficiéncia no plano formal, mas analisa-las dentro de seu contexto historico:

Toda emancipacéo politica é a reducdo do homem, por um lado, a membro da
sociedade civil, a individuo egoista independente; por outro, a cidaddo, a
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pessoa moral. S6 quando o homem individual retoma em si o cidaddo
abstrato e, como homem individual — na sua vida empirica, no seu trabalho
individual, na suas relagdes individuais -, se tornou ser genérico; s6 quando o
homem reconheceu e organizou as suas forces propres [for¢as proprias]
como forcas sociais e, portanto, ndo separa mais de si a forca social na figura
da forca politica — [é] s6 entdo [que] esta consumada a emancipacdo humana.
(MARX, 2009, p. 71, 72).

E nesse sentido que a politica de satde para as pessoas com deficiéncia sera
discutida no proximo capitulo, reconhecendo os avangos e as conquistas realizadas na
contemporaneidade, mas considerando que a construcdo de uma sociedade inclusiva de
fato passa pela transformagdo em primeiro lugar, dos determinantes histéricos
estruturantes dos problemas enfrentados pelas pessoas com deficiéncia. Onde: “o livre

desenvolvimento de cada um ¢é pressuposto para o livre desenvolvimento de todos”

(MARX, 2008, p. 46).
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2. A POLITICA DE SAUDE NO BRASIL EM RELACAO A PESSOA COM
DEFICIENCIA

A deficiéncia se consolida como campo para atuacdo da saude, ou melhor, da
medicina, no inicio da Revolucdo Burguesa, por volta do séc. XVII, como anteriormente
citado. Embora alguns povos em periodos anteriores da historia, ja tivessem construido
formas de “tratamento” para questdes relacionadas as deficiéncias.

Nesse periodo, o modelo de tratamento era centrado no saber biomédico e
realizava-se por meio da institucionalizacdo dos sujeitos, logo a institucionalizacao
passou a ndo ser mais empregada para o trato da deficiéncia e outras propostas de
atencdo foram desenvolvidas, ainda na mesma perspectiva, de forma que considerava a
deficiéncia na perspectiva individual, como ja detalhado no capitulo anterior. Apenas a
partir da segunda metade do século XX, surgem estudos que promovem mudancas
conceituais significativas com a constru¢do do chamado modelo social da deficiéncia, ja
apresentado no capitulo anterior deste trabalho.

O modelo social sofreu, dentre outras, a critica de que a conceituacdo
apresentada acerca da deficiéncia era insuficiente para explica-la, visto como algo que
se contrapunha e desconsiderava todo acimulo de conhecimento e avangos promovidos
por estudos na area da medicina, mas o objetivo de tais estudos era romper com a ideia
de anormalidade e doenca que marcou e permanece presente no conceito de deficiéncia.
Dessa forma, a construcdo desse modelo buscou ampliar as reivindicagdes das pessoas
com deficiéncia para além do acesso aos recursos da area da sadde a fim de reabilitar e
normalizar o corpo, mas por mudancas na estrutura social capazes de oferecer
“equiparacdao de oportunidades e promogao da justica”, denuncia a desigualdade social
expressa na deficiéncia e o despreparo da sociedade para a diversidade humana
(SANTOS, 2016)

Tais mudancas passaram, em certa medida®®, a influenciar os documentos legais

e consequentemente, foram incorporando as politicas publicas, inclusive a politica de

15 vale destacar que a influéncia dos estudos sobre deficiéncia e do chamado modelo social nos
documentos internacionais e na constru¢do das politicas publicas ocorreu “em certa medida”, pois ha
muitos outros interesses e correlagdo de forgas que operam nesses processos dentro de uma sociedade
capitalista neoliberal, de forma que este modelo ndo apenas reivindicava a garantia dos direitos como
também apontava a necessidade de mudangas na estrutura da sociedade para que as pessoas com
deficiéncia pudessem de fato ter usa cidadania reconhecida. Porém, os pontos mais criticos apresentados
por esses tedricos ndo foram plenamente incorporados nos marcos legais de forma a promover de fato
uma transformacdo da condicdo das pessoas com deficiéncia e de uma grande massa de pessoas ha
contemporaneidade.
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salide voltada para as pessoas com deficiéncia. De forma que a questdo da pessoa com
deficiéncia que historicamente recebeu pouca atencdo no campo da saude publica e ndo
foi por muito tempo uma prioridade para o SUS, ao contrario, ocupou um lugar
secundario dentro da politica de satide no Brasil, passou a partir das influéncias tedricas
do modelo social sobre os marcos legais, no que tange ao direito dessas pessoas, a
receber maior atencdo por parte dessa politica publica no &mbito nacional (CAMPQOS;
SOUZA; MENDES, 2015; FARIAS, 2015).

Os movimentos realizados na segunda metade do século XX no Brasil
resultaram, na area da satde, na criagdo do SUS em 1988, de forma que passou a ser
considerada um direito universal. Antes, a atencdo em saude da pessoa com deficiéncia
tinha como foco apenas a prevencdo de ocorréncia de deficiéncias decorrentes de
doencas infecto contagiosas. Devido a falta de acdo realizada diretamente pelo poder
publico, a unica oferta de atendimento era voltada para a reabilitacdo oferecida por
instituicGes filantropicas e beneficentes financiadas pelo Estado. Apesar da importancia
que essas iniciativas tiveram, a atencdo oferecida ocorria de forma dispersa, precaria e
insuficiente (OTHERO; DALMASO, 2009; CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015).

Na perspectiva do SUS, passam a ocorrer iniciativas nesse campo, voltadas para
a saude da pessoa com deficiéncia que merecem destaque e que de certa forma,
construiram o caminho para a estratégia atual, foco deste estudo. Dessa forma, na area
da salde, tais iniciativas correspondem ao Programa de Atencdo a Saude da Pessoa com
Deficiéncia (1991), Atencdo a Pessoa Portadora de Deficiéncia no Sistema Unico de
Salde — Planejamento e Organizacdo de Servicos (1993), a Politica de Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (1999) e a Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia de 2002 (OTHERO; DALMASO, 2009).

Outro marco legal importante nesse periodo ocorreu em 24 de outubro de 1989,
com a promulgacdo da Lei N° 78536, que dispde sobre o apoio a integracdo social da
pessoa com deficiéncia, por meio do estabelecimento de normas gerais que assegurem o
pleno exercicio dos direitos individuais e sociais e a efetiva integracdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade.

No que se refere a saude, a referida lei em seu art. 2°, determina como atribuigdo
a promocdo de agbBes preventivas; a construgdo de servicos especializados em

reabilitacdo e habilitacdo atuando em rede; a garantia de estabelecimentos de salde

18 Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L7853.htm. Acessado em: 20/11/1017.
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acessiveis de acordo com as normas técnicas e padrdes préprios; o acesso a atendimento
em domicilio as pessoas com deficiéncia grave; e o desenvolvimento de programas de
salde especificos a essa populacdo com participagao da sociedade.

Dessa forma, partimos da discussdo do papel da saude frente as pessoas com
deficiéncia a partir das propostas mais recentes, para tanto nos atentaremos aos direitos
conquistados com base na Constituicido Federal de 1988%.

O artigo N° 23, inciso 1l da CF de 1988, destaca a importancia de construgédo de
politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia. Este artigo determina como:
“competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios o
trato da satde e assisténcia publicas, da protecdo e garantia” das pessoas com
deficiéncias.

A salde concebida a partir da CF 1988 e regulamentada nas suas a¢des por meio
da pela Lei N° 8080% de 19 de setembro de 1990 trouxe para discussdo principios
importantes para a construcdo de uma politica de salde voltada para as pessoas com
deficiéncia, como a universalidade, a integralidade e a equidade. Segundo Ayres (2009,
p. 14):

a integralidade é, entre os principios do SUS, aquele que mais conduz o
desafio de realizar os valores de justica, democracia e efetividade do acesso a
salde para a intimidade do nucleo tecnolégico das praticas de saiude. O
principio da universalidade nos impulsiona a construir 0 acesso para todos, o
da equidade nos exige pactuar com todos o que cada um necessita.

O principio da integralidade propBe que as praticas em salde atendam as
necessidades dos usuarios de forma ndo fragmentada, ou seja, nas diversas dimensdes
da vida. A atencdo baseada na integralidade demanda que a acdo em saude que integre
diversas areas do conhecimento, com agdes interdisciplinares, superando o tradicional
enfoque biomédico (LIMA; CORREIA; LEAO, 2011).

Este principio tem a capacidade de promover uma atencdo em salde que
considere as questdes socioculturais e as situacdes de vulnerabilidade as quais 0s
sujeitos estdo expostos, o que é impossivel dentro da abordagem puramente biomédica.
Dessa forma, a integralidade ¢ fundamental para a atencdo a saude da pessoa com

deficiéncia, pois podem tornar visiveis varios aspectos historicamente desconsiderados

17 Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm.
Acessado em: 20/11/2017.
18 Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8080.htm. Acessado em: 20/11/2017.
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nos cuidados oferecidos pelas politicas publicas a esse segmento na sociedade
(NICOLAU et al, 2013).

O cuidado integral em saude, como expresso por Figueiredo, et al. (2015) supde
a participacéo ativa dos profissionais com um olhar abrangente sobre as necessidades do
sujeito, inclusive aquelas ndo relacionadas a demanda expressa no atendimento. Dessa
forma, o conceito de integralidade pressupGe a criacdo de uma estrutura, por meio de
servigos integrados, que reconheca a interdependéncia entre as pessoas e Servicos
envolvidos (KIELMANN; SILVEIRA; SOUZA, 2011).

Com relagdo ao principio da equidade, vale destacar os avancos sobre seu
conceito, tendo em vista, que cada momento histérico e de acordo aos valores
hegemadnicos, pode-se encontrar sentidos diferentes. Consideram que o contexto social,
ou seja, os determinantes sociais'® interferem no processo de adoecimento, e nas
desigualdades sociais que refletem na satde. Portanto, a constru¢do da politica de saude
deve considerar as desigualdades em suas formulagdes, e quando isso ocorre, a equidade
reflete um principio de justica social (TRAVASSOS, 1997).

A atencdo em saude de grupos especificos, como € 0 caso das pessoas com

deficiéncia, demanda a discussao do conceito de equidade e da relacdo que esse
principio guarda com essa questdo. Como expresso na CF de 1988 e na Lei N° 8080 de
1990, tal principio, aparece como igualdade no acesso a assisténcia a salde, sem
preconceitos ou privilégios de qualquer espécie. Porém, a garantia de igualdade no
acesso aos servicos de saude é insuficiente para reduzir as desigualdades existentes
entre 0s segmentos sociais. A equidade deve dar conta de diferenciar o acesso diante das
desigualdades (ASSIS; JESUS, 2012).

Com isso, o conceito de equidade defende que as desigualdades devem ser
tratadas de maneira desigual para que reflitam condi¢des de igualdade. O tratamento
igual diante das situacOes de desigualdade vividas pelos usuarios da saude, com
destaque para as pessoas com deficiéncia, resulta no aumento dessas desigualdades.

Uma politica de satde com diretrizes equanimes supe, para o planejamento de
suas acdes, o reconhecimento das desigualdades sociais vividas pelos diversos
segmentos da populacdo. Porém, com relacdo as pessoas com deficiéncias, o que

percebemos é que, além de nem sempre receber atendimento que considere suas

19 Estudo referente aos determinantes  sociais da  salde disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/causas_sociais_iniquidades.pdf. Consultado em 30/11/2017.
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condicdes especificas, por vezes, sdo discriminadas e negligenciadas em suas
necessidades (HOSSNE; ZAHER, 2006).

Em documento elaborado pelo Ministério da Salde no ano 20002, sobre o0s
principios e conquistas do SUS, a equidade reaparece como igualdade de acesso, mas
sob a consideracdo de que a saude no Brasil se insere num contexto de graves
desigualdades, portanto, a ampla discussdo sobre este principio e sua aplicacdo no
desenvolvimento da politica de saude, pode favorecer para o alcance da justica social.
Dessa forma, a discussdo deve abranger ndo apenas 0 acesso aos servicos e acdes de
salde, mas debater a forma como ocorre e se de fato garante que nao haja discriminacédo
no cuidado em saude, ainda que 0 acesso acontega.

O documento traz de modo perceptivel as disparidades regionais e sociais no
Brasil, portanto, reduzi-las constitui-se um desafio das praticas de saude, o principio da
equidade deve nortear planejamentos e a¢Ges em saude nesse sentido, com estratégias
para elevar todos os sujeitos a um patamar minimo de saude.

Reconhecemos 0 avanco com relacdo ao direito a salde expressos na CF de
1988, com seus principios e diretrizes, e reafirmado pelas legisla¢fes que regulamentam
a saude publica no Brasil, mas destacamos que a garantia ao acesso universal e
equitativo, assim como da atencédo integral representam um desafio a ser alcancado. O
que reforca a importancia de outro principio do SUS, que ndo detalharemos nesse
trabalho, mas que se torna necessario mencionar, o controle social?.,

Sobre as conquistas expressas na CF 1988, vale destacar o importante papel dos
movimentos sociais, com lutas expressivas iniciadas na década anterior a sua
promulgacéo e que foram fundamentais para o conjunto de direitos alcancados.

Nesse grupo de movimentos sociais, 0 Movimento Politico das pessoas com

deficiéncia no Brasil teve papel fundamental no processo de conquista de
direitos desse segmento, sua origem data do final dos anos de 1970, motivados pelas
lutas dos diversos setores da sociedade. Esse movimento somou suas reivindicagfes as
pautas de outros movimentos sociais no mesmo periodo e a pressdo gerada por sua luta
fez com que as questdes apresentadas por esse segmento fossem incorporadas as
politicas publicas (OTHERO; DALMASO, 2009; CRESPO, 2012).

2 Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/sus_principios.pdf. Acessado em:
25/11/2017.

2L Controle social: wver Lei 8142 de 28 de dezembro de 1990. Disponivel em:
http://conselho.saude.gov.br/legislacao/lei8142 281290.htm. Acessado em: 25/11/2017.
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Nesse mesmo contexto da construcdo de uma politica de salde voltada para as
necessidades especificas das pessoas com deficiéncia, no ambito das agbes da OMS,
ocorreu a elaboracdo da Classificagdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades de
Desvantagens (CIDID), em 1989. Essa classificagdo tomou como definicdo do conceito
de deficiéncia toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcdo psicoldgica,
fisiologica ou anatdmica, como a incapacidade, em decorréncia da deficiéncia, de
realizar uma atividade nos padrdes considerados de normalidade, e a desvantagem
decorrente dessa incapacidade, que o impede de desempenhar seu papel na sociedade
(BRASIL, 2008a).

O conceito de deficiéncia e a forma de classificad-la, exposta nesse documento,
expressa um olhar sobre essas pessoas centradas apenas na lesdo e nas limitacOes
decorrentes, ou seja, tinha um carater puramente biomeédico. Tratava a deficiéncia como
uma incapacidade individual, cujas desvantagens ndo tem qualquer relacdo com a
discriminacdo encontrada na interacdo com a sociedade.

Os termos utilizados por essa classificagdo proposta pela OMS foram alvo de
duras criticas, especialmente pelos tedricos do modelo social, ja& mencionados

anteriormente. Nas palavras de Diniz et al (2007, p. 2508):

O modelo social da deficiéncia — principal marco teérico dos estudos sobre
deficiéncia — subverteu a ldgica da causalidade proposta pela ICIDH: ndo
eram as lesdes a principal causa das desvantagens, mas sim a opressao social
aos deficientes.

Apos vinte anos do primeiro documento de classificacdo de deficiéncia proposto
pela OMS, foi construido um novo sistema classificatorio composto por referéncias
tanto modelo biomédico quanto do modelo social de deficiéncia, combinando uma
linguagem que propde um terceiro modelo de classificagdo, denominado modelo
biopsicossocial. Dessa forma, em 2001, a OMS aprovou na Assembleia Mundial da
Salde a nova Classificacdo Internacional, denominada Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), que representa um avango em termos
conceituais, filosoficos, politicos e metodologicos. O significado de deficiéncia no
contexto da CIF sofre mudanca de um carater puramente biomédico e passa a considerar
aspectos socioldgicos e politicos (FARIAS; BUCHALLA, 2005; DINIZ; MEDEIRQOS;
SQUINCA, 2007; SANTOS, 2016).
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A CIF oferece diretrizes de classificagdo mais precisas quando utilizadas na
execucdo das politicas publicas e permite acdes especificas no atendimento das
necessidades dessa populagdo. Utiliza cinco categorias para analisar a pessoa com
deficiéncia, que sdo a funcionalidade, estrutura morfoldgica, participacdo social,
atividades de vida diaria e o ambiente social. Esta classificacdo avanca na compreensao
de deficiéncia como parte ou expressio de uma condicdo de salde, ndo
necessariamente, ligada a uma condicdo de doenca. Destaca-se a participacdo como o
resultado da interacdo entre a pessoa com deficiéncia e os fatores ambientais (BRASIL,
2008a).

A traducédo da CIF no Brasil foi realizada pelo Centro Colaborador da OMS para
a Classificacdo de Doencas em Portugués da Universidade de Sdo Paulo, seu uso no
pais ainda ndo demonstra muitos avangos. Oficialmente, a primeira politica publica
brasileira a utilizar a CIF nas avaliacdes para acesso ao Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC)?? da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), foi a Politica de
Assisténcia Social, desde 2007. A Previdéncia Social também passou a utilizar a CIF,
desde 2013, para avaliacdo de concessdo de aposentadoria as pessoas com deficiéncia,
de acordo e funcéo da publicacdo da Lei Complementar N°.142 de 8 de maio de 2013
(FARIAS; BUCHALLA, 2005; SANTOS, 2016).

A utilizacdo da CIF representa a possibilidade de construcdo de um novo olhar
para a deficiéncia dentro das politicas publicas, promovendo a melhoria do acesso aos
servicos e aos direitos garantidos a esses sujeitos. Vale considerar, no entanto, que
muitas outras acdes serdo necessarias para que ocorram mudancas de fato nos
significados dados pela sociedade a deficiéncia e ainda mais nas condi¢bes concretas
historicamente impostas as pessoas com deficiéncia.

Na area da saude, e, em outras politicas publicas municipais, em Sdo Sebastido,
a CIF ndo foi oficialmente adotada como instrumento para operacionalizacdo das acdes.
A utilizacdo quando ocorre, parte da iniciativa de algum profissional que tenha
apropriacdo de seu contedo por meio de alguma formacdo que tenha obtido fora dos

espacos de formacao oferecidos pelo gestor municipal.

22 <O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS), garantido
atualmente a mais de 2,354 milhdes de pessoas com deficiéncia, passou a incorporar 0 que estabelece a
CIF, deixando de utilizar as diretrizes da Classificacdo Internacional de Doengas e Problemas
relacionados a Saude (CID), da mesma OMS”. (SANTOS, 2016, p. 3008).

2 Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/LCP/Lcpl42.htm. Acessado em 13/12/2017.
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A falta de utilizacdo da CIF pelas politicas publicas pode favorecer um olhar
sobre a deficiéncia centrado na ideia de incapacidade/limitacdo individual, ou como
doenca, 0 que se adota frequentemente sdo os diagndsticos disponiveis na Classificacdo
Internacional de Doencas (CID), proporcionando uma identificagdo imediata entre
deficiéncia e doenca por parte de profissionais e usuarios e colabora para a auséncia de
reflexdo acerca das barreiras que impedem o acesso das pessoas com deficiéncia a
participacdo na sociedade.

A luz das propostas trazidas pela CF de 1988, presentes na Lei N° 7.853/99, e as
influéncias decorrentes dos marcos legais internacionais com relagdo a politica de saude
para as pessoas com deficiéncia, ocorre a formulacao da Politica Nacional de Salde da

Pessoa com Deficiéncia, aprovada pela Portaria MS/GM N° 1.060, de 5 de junho
de 2002.

Dentre as novidades expressas pela Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia, vale citar sua propria formulacdo, que teve a participacdo ampla de
profissionais e usuarios. Portanto, resulta de multiplos movimentos e longa mobilizacao,
nacional e internacional, que envolveu diversos atores sociais e instituicdes. Configura-
se, dessa forma, como um instrumento norteador das acfes do setor da saude, voltado
para a garantia de acesso das pessoas com deficiéncia em toda a rede de servigcos do
SUS.

Essa politica nacional tem o propoésito de prevencdo de agravos e a protecao da
salide dessa populacédo, por meio da oferta de reabilitacdo concebida de forma ampliada,
tanto da capacidade funcional do sujeito quanto de seu desempenho humano de maneira
a contribuir com sua inclusdo em todas as esferas da vida social.

O alcance desse propésito pauta-se no processo de promocdo de saide % e
considera a articulacdo entre os diversos setores das politicas publicas e a participacao
social. As diretrizes dessa politica contemplam a promocdo da qualidade de vida, a
prevencdo de deficiéncias, a atencdo integral a saude, prevencdo as deficiéncias, a
melhoria dos mecanismos de informacdo, a capacitacdo de recursos humanos, e a

organizagdo e funcionamento dos servigos (BRASIL, 2008a).

2 A ideia de promogéo de salde difere do conceito curativo, centrado no diagnostico e tratamento das
doengas, que predominou por longo periodo na elaboracéo da politica de salde.
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No campo dos marcos legislativos internacionais, a Convencgao sobre os Direitos
da Pessoa com Deficiéncia da ONU?, de 2006, a primeira convengdo adotada pela
entidade internacional no milénio, é a atual referéncia aos direitos das pessoas com
deficiéncia, do qual o Brasil é signatario desde 30 de mar¢o de 2007, ratificado em 1° de
agosto de 2008, o Decreto N° 186 de 2008c, que aprova o texto da Convencéo,
promulgados seu Protocolo Facultativo e texto por meio do Decreto N° 6.949 de 25 de
agosto de 2009 (BRASIL, 2009b).

Foi proposta pela Delegacdo do México na Assembleia Geral da ONU em 2001,
formando-se um comité responsavel por sua formulagdo, resulta de mais de quatro
décadas de lutas de movimentos politicos das pessoas com deficiéncia, que defendiam
uma insuficiéncia de garantias oferecidas pelas normativas legais anteriores. Essa
Convencéo foi a primeira na historia da ONU a contar com a presenca e participacao
dos representantes desses movimentos de todo o mundo, 0 que permitiu que sua
construcdo de fato melhor representasse uma resposta politicas as demandas desse
segmento social (PEREIRA, 2013).

Dessa forma, segundo Pereira (2013, p. 15) esses movimentos acrescentaram ao

debate:

Militantes politicos e académicos denunciaram por décadas as violagbes que
sofriam em todas as esferas da vida social, demandando medidas de justica
que pudessem combater efetivamente a ordem social que produzia
reiteradamente as desigualdades. As necessidades das pessoas com
deficiéncia eram desconsideradas na construgdo dos espacos, nas formas de
comunicacdo coletiva, no acesso aos bens e servigos e em varias outras
dimensdes da sociabilidade, confinando as pessoas com deficiéncia as
margens da vida social.

A Convencdo representa uma normativa de referéncia para protecdo dos direitos
das pessoas com deficiéncia, além de orientar a construcao das publicas no que se refere
a esse segmento social, conta hoje com 153 assinaturas e 110 ratificacOes, e seu
Protocolo Facultativo possui 90 assinaturas e 63 ratificacbes, 0 que expressa sua
abrangéncia em varios paises do mundo (DINIZ et. al, 2009; Pereira, 2013).

A inovacdo apresentada pela Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com

Deficiéncia se da pela explicitacdo de que fatores sociais e econ6micos Sao responsaveis

%5 para melhor compreensdo dos avangos e mudangas propostas pelo documento, vale consultar a
Convencdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia Comentada, disponivel em:
https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-

earquivos/ A%20Convencao%20sobre%200s%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%?2
0 Comentada.pdf. Acessada em: 20/11/2017.


https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
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pelas causas e agravamento das deficiéncias. A definicdo de deficiéncia expressa neste
documento foi apresentada na introducdo desse trabalho, contudo, vale ressaltar a
importancia desse marco por destacar as dimensdes sociais e culturais da deficiéncia.
Porém, sua construcdo se da no curso da histéria e, portanto, marcada por todos o0s
significados que o conceito de deficiéncia recebeu nesse processo.

Na mesma medida em que destaca as barreiras sociais impeditivas da plena
participacdo social, ressalta os impedimentos decorrentes das lesGes apresentadas pelas
pessoas com deficiéncia, ou seja: “estabelece a ideia de causa e efeito entre deficiéncia e
desvantagem do modelo biomédico, tio criticada pelo modelo social” (LEAO; LIMA,
2011, p. 80).

O Relatério Mundial sobre Deficiéncia da OMS de 2011 representa um
documento recente com relevancia, especialmente, para o campo da Salde, que objetiva
proporcionar a constru¢do de politicas e programas inovadores capazes de propiciar
melhoria da condicdo de vida e salde das pessoas com deficiéncia, e, promover a
implementacdo das prerrogativas apresentadas pela Convencdo sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia da ONU. Segundo a OMS, as pessoas com deficiéncia
apresentam as piores condi¢Oes de saude, baixos niveis de escolaridade e maiores taxas
de pobreza em comparacdo as pessoas sem deficiéncia.

Neste documento sdo apresentados trés motivos pelos quais a deficiéncia deve
ser considerada uma questdo de direitos humanos devido as condi¢fes mundiais vividas
por essas pessoas que sdo a desigualdade no acesso as politicas publicas, a maior
exposicdo a violacdo de seus direitos e as violéncias e ter sua autonomia muitas vezes
negada (NICOLAU et al, 2013).

Este Relatério Mundial sugere acbes compartilhadas entre governos, sociedade
civil, organizacGes das pessoas com deficiéncia para criacdo de ambientes acessiveis,
desenvolvimento de servigos de suporte e reabilitacdo com a finalidade de garantir a
devida protecdo social, pela criacdo de politicas e programas de inclusdo, pelo
cumprimento das legislacdes ja existentes.

Esse documento descreve nove recomendacgdes que favorecem o alcance dos
objetivos, quais sejam: permitir o acesso das pessoas com deficiéncia a todos os
sistemas e servicos regulares de saude; investir em programas e servigos especificos
para as pessoas com deficiéncias; adotar uma estratégia e planos de acdo nacional sobre
deficiéncia; envolver as pessoas com deficiéncia na formulacdo e implementacdo das

politicas, leis e a¢Bes; melhorar a capacidade de atuacdo dos profissionais com relagédo a
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deficiéncia; oferecer investimento adequado e melhorar a acessibilidade econdmica das
pessoas com deficiéncia; ampliar as informacGes e compreensdo sobre deficiéncia na
sociedade; aumentar a base de dados sobre deficiéncia; e, fortalecer e apoiar pesquisas
sobre deficiéncia.

O Relatério representa um avanco no sentido de propor um olhar ampliado sobre
deficiéncia dentro do campo da saude, uma area que historicamente favoreceu a relacao
entre deficiéncia e doenca/anormalidade. Contudo, também, possui limitagdes em sua
abordagem, especialmente por pautar-se na proposta de inclusdo social, ja discutida no
primeiro capitulo deste trabalho. O documento foi produzido em parceria com o Banco
Mundial, fato que denota sua aproximacdo com a defesa da manutencdo da ordem
capitalista vigente.

A criacdo do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver
sem Limite, por meio de Decreto N° 7.612, de 17 de novembro de 2011, demonstra o
compromisso do Brasil com as prerrogativas da Convencéo sobre os Direitos da Pessoa
com Deficiéncia. Envolve quinze ministérios o que demonstra uma mudanca na ldgica
adotada na construcdo das politicas publicas, ou seja, sua efetivacdo deve ocorrer pela
interacdo entre diversos setores das politicas publicas e a sociedade. Portanto, a ideia
pressupbe o compartilhamento das acbes e o trabalho em rede, em quatro eixos
prioritarios: Atencdo a Salde; Acesso a Educacdo; Inclusdo Social?%; e Acessibilidade
(PASCHE, 2014; CAMPOS et al, 2015).

A criacdo deste Plano Nacional impulsionou a construcdo da estratégia atual de
atencdo em salde proposta pelo Ministério da Salde para pessoas com deficiéncia, que
estd constituida pela Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia®’ apresentada pela
Portaria N° 793 de 24 de abril de 2012a.

A articulacdo dos pontos de atencdo em salde em rede de cuidados decorre de
uma mudanca exigida pela atual condicdo de saude da populagdo em diversos paises do
mundo, associada ao desenvolvimento cientifico, tecnologico e econdmico. Os sistemas

de salde, em sua maioria, ainda se apresentam hierarquizados e fragmentados, sem

% A ideia de Inclusdo Social apresentada nos documentos legais e politicas publicas no Brasil ja foram
discutidas na perspectiva critica no primeiro capitulo desse trabalho, portanto, compreendemos que sua
mencdo deva ser mantida de acordo com o que esta proposto nos documentos citados.

27 As Redes de Cuidados ou Redes de Atengdo: “constituem-se, também, parte dos dispositivos
consistentes para a efetivacdo do acesso coerente e equitativo aos servicos de salide, objetivando garantir,
em todos os niveis, a integralidade da atengdo ao usuario do SUS”, além disso, “configuram um avango
na garantia da universalidade do atendimento em saude”, dessa forma, a Rede de cuidados da Pessoa com
Deficiéncia, representa um “avango no propodsito de fortalecer o SUS e na perspectiva da garantia do
direito a salide desse segmento social”. (KIELMANN; SILVEIRA; SOUZA, 2011, p. 156).
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articulacdo entre os servicos, o que gera uma atencdo em satde descontinuada. As redes
de atencdo em saude operam na contramdo dessa ldgica, priorizando a articulagdo,
cooperagao e interdependéncia entre 0s servicos, visando a continuidade e integralidade
da atencdo (MENDES, 2010).

A composicdo da Rede de cuidados a pessoa com deficiéncia ocorre pela
criagdo, ampliacdo e articulagdo de pontos de atencdo a saude para pessoas com
deficiéncia, que sdo a Atencdo Basica, Atencdo Especializada e Atencdo Hospitalar de
Urgéncia e Emergéncia. Com o objetivo geral de ampliacdo do acesso e qualificacdo do
atendimento, promoc&o do vinculo dos usuarios e familiares aos servigos, a garantia da
articulacdo e a integracdo dos pontos de atencdo das redes de saude no territorio,
conforme descritos no primeiro e terceiro artigos dessa portaria (BRASIL, 2012a).

O trabalho desenvolvido pelo Ministério da Saude para implementagdo da Rede
contou com a realizacdo de discussdes pela equipe de Coordenacdo Geral de Saude da
Pessoa com Deficiéncia por todo pais, onde participaram gestores, profissionais de
salide, movimentos sociais e pesquisadores, para definir os principios e diretrizes. A
salde da pessoa com deficiéncia, antes da construcdo da Rede, ficava muito centrada
nos servicos de reabilitacdo, de forma desarticulada com os demais pontos de atencao,
que sdo fundamentais para a atencdo integral em satde. Dessa forma, a articulacdo entre
0s servicos que compde a rede é fundamental para garantia dos avangos expressos nessa
proposta (CAMPOS et. al, 2015).

Para assegurar o acesso da pessoa com deficiéncia de forma ampliada e
qualificada, deve-se promover a garantia aos direitos fundamentais (KIELMANN;
SILVEIRA; SOUZA, op. cit.).

Dessa forma, 0s avangos expressos na construcdo da Rede de cuidados a pessoa
com deficiéncia vao ao encontro dos principios do SUS, de universalidade, equidade e
integralidade e sua implementacéo de fato pode contribuir ndo apenas para a garantia do
direito a saude, mas para 0 acesso aos demais direitos da pessoa com deficiéncia, por
inaugurar uma nova e estruturante agenda no SUS e promover a visibilidade desse
segmento social dentro dos servicos de saude (Idem, 2015).

Conforme descrito em seu artigo 2° para construgdo desse trabalho, vale
destacar as diretrizes da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, que define:
respeito aos direitos humanos com garantia da autonomia, independéncia e liberdade;
promocdo da equidade e do respeito as diferencas por meio do enfrentamento aos

estigmas e preconceitos; garantia de acesso aos servi¢os de qualidade, com foco na
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integralidade e interdisciplinaridade; humanizacdo da atencdo; estratégias de cuidado
diversificadas; acfes voltadas para o territorio, favorecendo a participacdo na
comunidade e o exercicio da cidadania; regionalizacdo da rede de atencédo e realizacdo
de acdes intersetoriais; acdes de educacdo permanente; desenvolvimento do cuidado sob
a légica da construcdo do projeto terapéutico singular; e desenvolvimento de pesquisa
com foco em reabilitagdo. (BRASIL, 2012c).

Os objetivos da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia citados, apresenta,
em seu artigo quarto: a promocdo e cuidados em salde em especial dos processos de
reabilitacdo; realizar acOes de prevencdo e de identificacdo precoce de deficiéncias;
ampliar a oferta de Ortese, Protese e Meios Auxiliares de Locomogdo (OPM); promover
a reinsercdo das pessoas com deficiéncia, pelo acesso ao trabalho, a renda e a moradia
solidaria, em articulagdo com a politica de assisténcia social; acGes voltadas a formagéo
permanente para profissionais de salde; promover intersetorialmente acbes de
promocdo e prevencdo a salde; produzir e ofertar informacdes sobre direitos das
pessoas, medidas de prevencao, cuidado e os servicos disponiveis na rede; realizar a
regulacdo, organizacdo das demandas e os fluxos assistenciais; por fim, construir
indicadores com a finalidade de monitorar e avaliar a qualidade dos servi¢os da atencédo
a saude.

A implantacdo e funcionamento desta estratégia esta em construcdo. Algumas
etapas estdo previstas para que sejam efetivadas, por suas diretrizes e objetivos
apresentados, conforme constam na Portaria de criagdo da Rede de Cuidado & Pessoa
com Deficiéncia é possivel considerar que sua efetivacdo, contribuira para que pessoas
com deficiéncia melhorem seu acesso aos direitos garantidos, embora, alguns desafios

devem ser considerados para sua implementacdo. Nesse sentido, destaca-se:

Deve garantir um principio carissimo: a integralidade do cuidado. Isso
comeca pelo fortalecimento e pela integracéo das agdes de sadde da atencao
béasica, especializada, hospitalar e de urgéncia e emergéncia no trato com as
pessoas com deficiéncia. Essa populacdo deve ganhar visibilidade em todos
os pontos de atencdo e, para isso, é fundamental que os campos
problematicos das pessoas com deficiéncia e da habilitacdo/reabilitacdo, que
sempre estiveram apartados do SUS, ganhe espaco e consisténcia. Precisamos
colocar a agenda das pessoas com deficiéncia de modo transversal no SUS,
usar as redes em favor do acolhimento e do cuidado em salde que esta
populagdo necessita e que, acima de tudo, é um direito inquestionavel de todo
cidaddo brasileiro. (MENDES, 2014, p. 46).

A salde ocupa importante papel na articulacdo dos diversos setores das politicas

publicas com relacdo a atencdo voltadas as pessoas com deficiéncia, uma vez que, é
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geralmente a porta de entrada onde chegam esses sujeitos. Além disso, 0 acesso aos
demais direitos, muitas vezes, esta condicionado ao atendimento inicial dos servicos de
salde. Embora o ingresso aos servicos de salde e suas contribui¢Ges para a garantia de
acesso aos demais direitos seja o objeto principal deste trabalho, faz-se necessario nesse
processo marcar as conquistas legais alcancadas pelas pessoas com deficiéncia. A Lei
brasileira da Inclusdo (LBI), aprovada no ano de 2015, que passou a vigorar a partir de
2016, representa um avanco dentre os direitos conquistados no Brasil para este
segmento populacional.

A Lei N° 13.146 de 06 de julho de 2015 representa um avango no sentido de
apresentar em um unico documento o conjunto de direitos conquistados pelas pessoas
com deficiéncia, e, expressa o resultado da luta politica dessas pessoas. A aprovacdo da
LBI ocorreu apos treze anos em que tramitou no Congresso Nacional e representa hoje,
com seus 127 artigos, uma das principais leis de protecdo aos direitos das pessoas com
deficiéncia no Brasil. A divulgacdo desse marco legal é importante, especialmente, entre
os profissionais das politicas publicas, que além da operacionalizacdo de alguns direitos
expressos no documento por meio de suas praticas no servico, sdo também,
responsaveis pela informacdo e promoc¢do do acesso (SANTOS, 2016; SETUBAL,
2016).

A LBI foi construida a luz dos avancos trazidos por um olhar ampliado sobre a
questdo da deficiéncia e a consideracao de que decorre das desigualdades resultantes das
barreiras socialmente impostas a essas pessoas, em acordo com a CDPD da ONU. Dessa
forma, expressa que a deficiéncia se define pela restricdo a participacdo e apresenta
diretrizes para o enfrentamento dessas barreiras (SANTOS, et. al, 2016). A referida lei,

no Art. 3° define barreiras como:

quaisquer entraves, obstaculos, atitudes ou comportamentos que limitem ou
impecam a participacdo social da pessoa, bem como o gozo, a fruicdo e o
exercicio de seus direitos a acessibilidade, & liberdade de movimento e de
expressdo, a comunicagdo, ao acesso a informacdo, a compreensdo, a
circulacdo com seguranca. (BRASIL, 2015).

O desconhecimento por parte dos profissionais das diversas politicas publicas,
inclusive da salde, sobre os direitos garantidos na legislacdo, reflete na desinformacéo
dos usuérios acerca de seus direitos e de como acessa-los. Por este motivo, é necessario
que os profissionais que estdo em exercicio de suas atividades possam atender com

informacdes seus usuarios de forma a promover o acesso (FIGUEIREDO, et al. 2015).
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Os direitos expressos nos marcos legais apresentados nesse capitulo, com
relacdo as pessoas com deficiéncia, conquistados por meio de luta politica realizada por
esse segmento, representam um avanco no plano formal. O acesso de fato aos direitos
conquistados constituiu-se, historicamente, um desafio para toda sociedade,
especialmente, num contexto de contrarreformas e avan¢o do conservadorismo que
marcam a conjuntura atual.

Os baixos investimentos nas politicas publicas e a precariza¢do apresentada em
setores como a saude, por exemplo, demonstram o descaso do poder publico no
cumprimento dos direitos conquistados na legislacéo e impedem sua efetivacdo. Torna-
se evidente que a existéncia de uma legislacdo com ampla garantia de direitos, apesar de
importante, ndo expressa o efetivo acesso aos direitos expressos em lei (GIRONDI,
SANTOS, 2011).

Cabe destacar que essas conquistas de direitos, a emancipacdo politica na
sociedade capitalista, tém sua ideologia dominante no nucleo burgués central: “A
emancipacdo politica é, sem ddvida, um grande progresso; ela ndo é, decerto, a Ultima
forma da emancipacdo humana, em geral, mas é a ultima forma da emancipacéo politica
no interior?® da ordem mundial até aqui (MARX, 2009, p. 52).

O direito no Estado moderno contemporaneo é indissociavel ao direito natural

mitico, devido a serem polos inseparaveis:

O fato igualmente notério que, ao lado do Direito efetivo que realmente
funciona, o assim chamado direito positivo, na consciéncia social dos homens
tem estado sempre presente a ideia de um direito ndo posto que deve valer
como ideal para aquele positivo, o Direito natural. (LUKACS. 1981b, p, 92,
apud, SARTORI. 2010, p, 75).

O Direito exerce uma relacdo social, uma funcéo ideoldgica na sociedade, na
vida cotidiana. Nenhum direito transcende o homem. A luta por direitos sociais é mais
politica do que juridica, ela € uma luta social, e que ndo devemos nos reduzir as
conquistas juridicas, a luta no direito positivo equivale ao direito da classe hegemonica
dominante ideologicamente, que € manipulavel de acordo com as condigdes historicas e
0 jogo de disputa do momento.

Portanto, o direito positivo no Estado moderno pertence ao capital e esta ligado
aos mecanismos de desenvolvimento, aparentando uma falsa ideia que o Estado

“encarna a vontade geral do povo”. Contudo, cabe evitar: “aquelas visdes que satanizam

28 Grifos de Marx.
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0 Estado e vangloriam a sociedade civil, caracterizando-a como espaco de toda a
positividade, enquanto o Estado encarnaria toda a negatividade” (WANDERLEY, p.
2)%°,

Com essa relacdo de coisas, bens, produto que o direito exerce na sociedade do
capital, se percebe a: “relagdo social e historica de produgdo da ordem vigente”, onde o:
capital ndo ¢ uma coisa, mas uma relagdo social entre pessoas, intermediada por coisas”
(MARX, 2013, p. 836).

Na sociedade de contradicdo capital/trabalho, na sociabilidade capitalista, 0 meio
para acesso aos direitos sociais conquistados por lutas historicas dos trabalhadores,
garante sua emancipacdo politica, mas ndo devemos nos iludir sobre os limites do
direito positivo na sociedade do capital, a fim de alcangar a emancipagdo humana, uma
nova ordem societaria. Em suma, no momento em curso, temos que buscar a
“resolutividade” dos problemas mediados por meio do Estado, dos direitos sociais, das
politicas publicas, da gestdo social, das conquistas dos espacos democraticos de
participacdo social, mas com resisténcia e luta coletiva para a mudanca desse cenario,

devemos ter a clareza, que esses direitos sociais, se colocam como meio:

A emancipacdo politica € a redu¢do do homem, por um lado, a membro da
sociedade burguesa, a individuo egoista independente, e, por outro, a cidadao,
a pessoa moral. Mas a emancipacdo humana s6 estara plenamente realizada
quando o homem individual real tiver recuperado para si o cidaddo abstrato e
se tornado ente genérico na qualidade de homem individual na sua vida
empirica, no seu trabalho individual, nas suas relagdes individuais, quando o
homem tiver reconhecido e organizado suas forgas proprias como forgas
sociais e, em consequéncia, ndo mais separar de si mesmo a forca social na
forma da forca politica. (MARX, 2010, p. 54).

Todavia, buscamos melhor iluminar nossas reflexdes, acerca das discussdes
trazidas nos primeiros capitulos do trabalho, na complementariedade que se segue.
Apresentamos o conjunto da pesquisa de campo que inicia com o levantamento de
dados de fontes oficiais no nivel nacional e municipal e avanca para os dados de fontes
priméarias, por meio de fala dos sujeitos, recolhidas nas entrevistas realizadas com

prévio roteiro®.

2 Sociedade civil, gestdo pulblica democratica e Mercosul: participagdo do empresariado e dos
trabalhadores. Disponivel em:
http://portal.mercociudades.net/sites/portal.mercociudades.net/files/Modulolll-versao-portugues.pdf.
Acessado em: 10/11/2017.

30 Ver Apéndice B, p. 113.


http://portal.mercociudades.net/sites/portal.mercociudades.net/files/ModuloIII-versao-portugues.pdf
http://portal.mercociudades.net/sites/portal.mercociudades.net/files/ModuloIII-versao-portugues.pdf
http://portal.mercociudades.net/sites/portal.mercociudades.net/files/ModuloIII-versao-portugues.pdf
http://portal.mercociudades.net/sites/portal.mercociudades.net/files/ModuloIII-versao-portugues.pdf
http://portal.mercociudades.net/sites/portal.mercociudades.net/files/ModuloIII-versao-portugues.pdf
http://portal.mercociudades.net/sites/portal.mercociudades.net/files/ModuloIII-versao-portugues.pdf
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3. REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA NO AMBITO
DO SUS NO MUNICIPIO DE SAO SEBASTIAO

3.1. Procedimentos Metodologicos

O processo de construcdo deste trabalho foi desenvolvido simultaneamente a
realizacdo das disciplinas propostas pelo programa de Mestrado Ensino em Ciéncias da
Saude. O conjunto das disciplinas obrigatorias e eletivas realizadas, juntamente com as
atividades de orientacdo, ofereceram os elementos necessarios para o desenvolvimento
do projeto de pesquisa e da dissertagao.

A participacdo em seminarios, congressos, encontros, entre outros, que
compuseram as atividades complementares de cunho académico, também contribuiram
nesse processo de formacéo.

Nesse percurso, seguiu-se a apropriacao da tematica dos direitos das pessoas
com deficiéncia como temos hoje, por meio das mudancas conceituais e da forma com a
questdo foi tratada em cada momento histérico, as influéncias deixadas por cada periodo
e que permanecem interferindo na forma como a deficiéncia é tratada no contexto atual.

Foi realizado levantamento bibliografico, por meio de livros, artigos e
documentos legais que tracam essa linha do tempo da deficiéncia na historia da
humanidade. Esse percurso permitiu compreender que a concepcdo e o olhar que a
sociedade atual tem sobre a deficiéncia estdo marcados por essa trajetoria e pelas
diversas explicacbes e significados que foram sendo atribuidos ao tema ao longo da
historia.

Revisado o projeto de pesquisa, foi submetido as instancias institucionais da
Secretaria de Saude do Municipio de S&o Sebastifo, ao Comité de Etica e Pesquisa
(CEP) da Universidade Federal de S&o Paulo e a Plataforma Brasil vinculado ao
Ministério da Saude.

Cabe mencionar a realizacdo do exame de proficiéncia, parte obrigatéria para
este processo de formacao, realizado, na lingua inglesa, dentro do prazo previsto para a

apresentacao deste trabalho.
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Dessa forma, a realizacdo da pesquisa de campo constitui-se de duas fases, uma
primeira fase preliminar, de carater exploratério® para levantamento de informagdes
referentes as pessoas com deficiéncia, em seguida, especificamente, das criancas e
adolescentes com deficiéncia, a fim identificar o quantitativo e elementos do perfil
desses sujeitos no municipio de So Sebastido.

A segunda fase foi pautada na analise documental e na realizagdo das entrevistas
semiestruturadas®, a fim de investigar como se da a garantia e alcance aos direitos por
meio do acesso aos servicos de salde da rede municipal. Dessa forma, as duas fases da
pesquisa, buscaram compor os dados necessarios ao alcance dos objetivos.

A pesquisa foi orientada pelo método dialético-critico, por se tratar de um
referencial que busca a esséncia dos fenémenos inscritos em determinado contexto
sAcio histérico, preocupando-se em desvendar como eles se manifestam para além da
aparéncia. A partir da compreensdo de que os fenémenos anotados sdo parte integrante,
a trajetdria analitica buscou-se partir das determinac@es singulares as genéricas, a fim de
relacionar as partes, onde cada qual ja se compde de totalidades, para chegar a
totalidade dos fendmenos sociais que se influenciam mutuamente. Pautando-se nesse

método, a pesquisa objetiva ir:

Além da aparéncia fenoménica, imediata e empirica por onde
necessariamente se inicia 0 conhecimento, sendo essa aparéncia um nivel da
realidade e, portanto, algo importante e ndo descartavel-, é apreender a
esséncia (ou seja: a estrutura e a dinamica) do objeto. (NETTO, 2011, p. 22).

O tipo de pesquisa utilizada ¢é de carater qualitativo, uma vez que, a realizacao da
pesquisa qualitativa considera a possibilidade de interacéo entre os sujeitos da pesquisa
em todo o processo, por meio de uma construcao coletiva. Essa abordagem certamente
atende aos requisitos para a constru¢do do conhecimento, como descreve Minayo (2012,
p. 626):

O percurso analitico e sistematico, portanto, tem o sentido de tornar possivel
a objetivagdo de um tipo de conhecimento que tem como matéria prima
opinides, crencas, valores, representacdes, relacfes e acbes humanas e sociais
sob a perspectiva dos atores em intersubjetividade. Desta forma, a analise

81 O estudo exploratério: “permite ao investigador aumentar sua experiéncia em torno de determinado
problema, visto que aprofunda seus conhecimentos numa realidade determinada”. (TRIVINOS, 1987,
p.109).

32 A escolha do uso da entrevista semiestruturada foi por entendermos que permite ao pesquisador:
“apreender o que os sujeitos pensam, sabem, representam, fazem e argumentam”. (SEVERINO, 2007, p.
124).
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qualitativa de um objeto de investigacdo concretiza a possibilidade de
construcdo de conhecimento e possui todos os requisitos e instrumentos para
ser considerada e valorizada como um construto cientifico.

O desenvolvimento das fases propostas constou dos procedimentos de consulta
de dados de fontes oficiais de base nacional, 0 Censo de 2010 do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), e, o Sistema de Informacdes de Atencdo Baésica
(SIAB)®, a fim de identificar informacdes sobre a populacdo e os dados referentes as
pessoas com deficiéncia da cidade de Sdo Sebastido.

Desse modo, coletaram-se os dados demograficos da populagdo em geral da
cidade, destacando-se as variaveis sexo e idade. A partir desses dados e com base na
classificacdo de deficiéncia, utilizada pelo IBGE, quando da coleta censitaria de 2010,
procedemos ao levantamento das informagdes quantitativas a respeito deste segmento
populacional no referido municipio.

Todavia, durante o processo de construcdo do projeto de pesquisa, no intuito de
obter informacfes acerca das pessoas com deficiéncia cadastradas pelos servigos da
atencdo basica, que é a porta de entrada do sistema de salde, foi proposta a coleta de
informacdes do banco de dados do Sistema de InformacGes de Atencdo Basica (SIAB).
No momento da execucdo obtivemos a informacdo de que a insercdo de dados nesse
sistema de informagdes, no municipio, ficou descontinuada.

A fim de complementar os dados das fontes oficiais no nivel Federal e
reconhecer a existéncia de dados da base municipal, solicitamos os dados disponiveis na
Secretaria de Salde da cidade de S&o Sebastido, referente ao nimero de criangas e
adolescentes com deficiéncia vivendo na regido do Distrito de Maresias, cadastradas
pelas unidades de satde que compde a rede de atencdo basica municipal.

A primeira fase da coleta de informacdes objetivou conhecer os dados sobre
criancas e adolescentes com deficiéncias registradas nas institui¢cBes oficiais e nos
servicos que compdem a rede de salde do municipio de Sdo Sebastido, que prestam
atendimento a este segmento populacional.

Nesse sentido, considerou-se que os dados coletados sdo fundamentais para
subsidiar o conhecimento acerca da realidade dos sujeitos no &mbito municipal, para

fins dessa pesquisa. Como também, podemos afirmar que o conhecimento detalhado da

3 0O SIAB foi implantado para acompanhar as agBes e 0s resultados das atividades realizadas pelas
equipes do Programa Salde da Familia (PSF), como instrumento gerencial dos Sistemas Locais de Saude.
Disponivel em: http://datasus.saude.gov.br/sistemas-e-aplicativos/epidemiologicos/siab. Consultado em
25/11/2017.


http://datasus.saude.gov.br/sistemas-e-aplicativos/epidemiologicos/siab
http://datasus.saude.gov.br/sistemas-e-aplicativos/epidemiologicos/siab
http://datasus.saude.gov.br/sistemas-e-aplicativos/epidemiologicos/siab
http://datasus.saude.gov.br/sistemas-e-aplicativos/epidemiologicos/siab
http://datasus.saude.gov.br/sistemas-e-aplicativos/epidemiologicos/siab
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realidade e das particularidades do territorio, ou seja, dos determinantes sociais sao
essenciais para o planejamento, criacao e a implantacdo das politicas publicas.

Procedeu-se ao levantamento de informacgdes a partir dos prontuérios de
atendimento de criancas e adolescentes com deficiéncia do Centro de Reabilitacdo
Municipal José Teixeira. Este servico faz parte da rede de satde municipal e de acordo
com a hierarquizagdo do SUS, é considerado de média complexidade. Configura-se
referéncia especializada para atendimento de salde de pessoas com deficiéncia no
territério do Distrito de Maresias.

Dessa forma, esse levantamento objetivou reconhecer o universo da pesquisa por
meio do levantamento das criancas e adolescentes matriculados e em atendimento no
servico de saude para definicdo da fala dos participantes da fase de realizacdo das
entrevistas semiestruturadas.

Os roteiros de entrevistas®* foram desenvolvidos durante o processo de
construcdo do projeto e buscou atender aos objetivos da pesquisa. Composto por
quatorze questdes, combinadas entre fechadas e abertas, a fim de oferecer certa
orientacdo ao dialogo e mantendo a possibilidade de o entrevistado discursar mais
livremente sobre o tema sem ficar preso a pergunta, que é condicdo dessa técnica de
pesquisa. (MINAYO, 2014).

A escolha por entrevistar familiares de criancas e adolescentes em atendimento
no Centro de Reabilitacdo decorreu do prévio conhecimento de que este servi¢co possui,
dentro da rede municipal de satde, o maior nimero de sujeitos em acompanhamento e
os dados quantitativos e qualitativos mais especificos sobre as pessoas com deficiéncia.
Além disso, pelo reconhecimento da facilidade de acesso a esses USUArios.

Dessa forma, o uso desse procedimento metodoldgico buscou ouvir o que 0s
usuarios da rede de saude referem acerca do acesso, qualidade do atendimento,
dificuldades enfrentadas, tempo de atendimento, obtengdo de informacdes e orientacdes,
necessidades da pessoa com deficiéncia, violagdes de direitos e o papel da satde no que
tange a garantia de direitos das criancas e adolescentes com deficiéncia.

Definiu-se como critério para participacdo do estudo, o tempo de
acompanhamento no servico, devendo ser igual ou superior ha dois anos. E o critério de

exclusdo foi a ndo inser¢do no atendimento neste servigo, no periodo de coleta de dados

3 Apéndice B, p. 113.
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de fontes primérias da pesquisa. A escolha da amostra foi aleatoria e o convite para
participacdo foi realizado por meio de uma conversa individual, no horario de

atendimento da crianca ou adolescente no Centro de Reabilitagdo, valorizando as
questdes de sigilo.

Partindo do levantamento de dados dos prontuarios identificou-se um universo
de 80 criancas e adolescentes em atendimento regular no servico, destes 46 estavam
dentro do critério de inclusdo referente ao tempo de atendimento, igual ou superior a
dois anos. A fim de obter uma amostra significativa e considerando que poderia haver
recusa por parte dos convidados, foram selecionados de forma aleatdria, dentre o grupo
de familiares, dezessete sujeitos para participacdo da pesquisa.

A construcdo dessa selecao considerou tipos de deficiéncias e bairros de moradia
diferentes, tendo em vista que o servico é referéncia para quatorze bairros do municipio.
Iniciamos a realizacdo dos convites, procedendo-se ao agendamento para realizacdo da
entrevista. Dessa forma, as entrevistas com os familiares das criancas e adolescentes
com deficiéncia ocorreu de forma previamente agendada, e a fim de facilitar a
participacdo, foram realizadas nas unidades de saude do bairro de moradia de cada
familiar.

Similarmente, foi realizado contato prévio com os gestores de cada unidade
solicitando uso de sala de atendimento individual do servico para o dia e horéario
agendado.

Dessa forma, evitou-se o deslocamento dos entrevistados para fora do bairro de
moradia. A partir da lista de dezessete sujeitos, contatamos oito que aceitaram o convite
e foram entrevistados, cada entrevista transcorreu em média por uma hora, 0s contetdos
foram anotados durante o dialogo de acordo com o combinado inicial, entre pesquisador
e sujeito®®.

A anélise dos resultados obtidos na etapa das entrevistas, langou médo dos dados
de fontes primarias que sustentam o corpo categorial transcrito no decorrer da pesquisa,
que lidam com a historia do Ser Social, com a producdo e reproducdo da vida. Assim,
utilizamos os depoimentos que se fizerem necessarios, pois as entrevistas realcam e ddo

corpo as discussdes levantadas durante o percurso da investigacdo conceitual.

35 A decisdo em ndo utilizar gravador ou outra ferramenta dessa natureza para registro das entrevistas foi
realizada no percurso de construcdo do projeto de pesquisa, acreditamos que a gravacdo poderia inibir
respostas mais criticas por parte dos sujeitos, embora haja certa dificuldade em realizar o registro durante
a entrevista.
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Em seguida, apresentamos a caracterizacdo do territério do municipio de Séo
Sebastido, suas divisdes regionais por distritos, caracteristicas dos dados demograficos

referentes as pessoas com deficiéncia.

3.2. Caracterizacéo do Territorio

Segundo dados do Censo Demogréafico de 2010 do IBGE, a populacédo da Cidade
de Sdo Sebastido na ocasido era de 73.942 pessoas, representando uma densidade
demogréafica de 185 hab/Km2, tendo em vista que o territorio geografico do municipio
corresponde a 402,395 Km2. Estima-se que a populacédo atual seja de 85.538 pessoas, 0
que corresponde a um crescimento de cerca 11.596 habitantes desde o Gltimo censo. De
acordo com o ultimo levantamento censitario, a populacao residente em Sao Sebastido,

distribui-se de acordo com o sexo e faixa etaria, com base abaixo:

Quadro 1: Dados demogréaficos da populacéo de S&o Sebastido — SP

SEXO

FAIXA ETARIA MASCULINO FEMININO

0—4 2.829 2.748
50—-9 2928 2.959
10—14 3.554 3268
15-19 3.270 3.070
20—-24 3.298 3292
25-29 3.503 3.639
30—34 3.320 3.540
35—-39 3.094 2930
40—44 2.729 2555
45—49 2245 2314
30—54 1.893 1.882
35-359 147 1.525
60— 64 1.007 1.031
63 — 69 730 784
70—74 495 513
75—=17 286 423
80 — acima 204 463
Total 36.986 36.956
Populacio Total 73.942

Fonte: Censo Demografico 2010 - IBGE. Disponivel em:

https://cidades.ibge.gov.br/brasil/sp/saosebastiao/panorama. Acessado em: 13/03/2017.

Os desafios de infraestrutura econdmica do municipio de Sdo Sebastido estdo
nas politicas publicas para o enfrentamento da forte desigualdade socioeconémica e

territorial, na: “construcdo civil e nos servigos de turismo em geral, onde se encontram


https://cidades.ibge.gov.br/brasil/sp/sao-sebastiao/panorama
https://cidades.ibge.gov.br/brasil/sp/sao-sebastiao/panorama
https://cidades.ibge.gov.br/brasil/sp/sao-sebastiao/panorama
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0s empregos da populacdo fixa de baixa renda, que residem em areas mais distantes do
oceano, os chamados “sertdes” (OBSERVATORIO LITORAL SUSTENTAVEL,
2012.):

Um dos principais focos econbmicos para o ambito nacional em S&o
Sebastido est& no porto, ao qual se localiza o Terminal Maritimo Almirante
Barroso (TEBAR) da Petrobras, responsével pela movimentacdo de mais de
60% do petroleo nas Regibes Centro-Oeste e Sudeste. (lbid. p. 6).

Entre a primeira década do século XXI, o desemprego local reduziu e também, a
informalidade. Contudo, a inser¢cdo maior dos empregados é no mercado informal, como
no comércio, no servico doméstico, nos condominios de segunda residéncia dentre
outros. (Ibid, 2012). A estrutura da producdo econémica local se concentra nos servigos
gerais, do comércio, alimentacdo e alojamento. Constituindo-se quase 2/3 das empresas
locais. As empresas privadas de producdo de moradia, infraestrutura e do ramo
imobiliarios abriram mais postos de trabalho, ja as empresas locais, ligadas a atividade
de saneamento (ambiental, residuos e descontaminacdo) ndo tiveram 0 mesmo

dinamismo (Ibid):

Em relagdo aos empregos formais, no municipio de S8o Sebastido em 2010
(no total de 16.732 empregos formais), tém-se o seguinte cenario: 46% estao
no setor de servicos (com destaque para os servicos de alojamento,
alimentacdo e servicos domésticos); 22,1% no comércio; 19,1% na
administracdo publica; 8% na construgdo civil; 2,5% na inddstria de
transformacdo e 2,3% nos servicos industriais de utilidade publica; nos
demais setores, agropecudria, e extrativismo mineral, a participacdo de cada
setor, ndo chega a 1% dos empregos [...] Enquanto isso, 0s setores de
servicos, administracdo publica e indUstria representaram respectivamente
90,9%, 12,7% e 8,5% do municipio em 2009. [...] O setor de servigos
representa a grande parte do Valor Adicionado da economia local, que perdeu
espaco para a economia do setor publico, antes mencionada, mas mantém-se
com 91,5%, cerca R$ 1,66 bilhdo em 2009. (Ibid. p. 12; 16).

Segundo dados histéricos, anterior a chegada dos portugueses, a regido de Séo
Sebastido era habitada por povos indigenas denominados Tupinambas ao norte e
Tupiniquins ao sul, sendo a Serra de Boigucanga a divisdo das terras entre os dois
pOVOS.

Sao Sebastido é a cidade mais antiga do Litoral Norte do Estado de Sao Paulo,
consta que sua “descoberta” e identificacdio numa expedicdo liderada por Américo
Vespucio datam de 20 de janeiro de 1502 e recebeu este nome em homenagem ao santo

do dia. O povoamento por ndo indigenas se deu pelo deslocamento de familias vindas
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do povoado de Santos que foram se instalando nas proximidades do Canal de Sao
Sebastido, no inicio do séc. XVII.

A ocupagdo portuguesa iniciou apos a divisdo das Capitanias Hereditarias, nesse
territério permaneceu um grupo de sesmeiros®® que iniciaram o povoamento local,
desenvolveram a agricultura e a pesca na regido. Devido ao seu desenvolvimento
econémico decorrente da producdo de cana de acucar, com dezenas de engenhos na
regido, foi possivel a emancipacgdo politico-administrativa de S&o Sebastido em 16 de
marco de 1636, elevada a categoria de vila e desmembrada do municipio de Santos.

Durante o periodo de escraviddo, trabalho forcado dos povos africanos pelos
europeus e sua destinacdo as coldnias para exploracdo do trabalho, foram enviados
escravos ao territorio de Sdo Sebastido, sendo que no final do séc. XVIII a cidade ja
contava com mais de 2.300 escravos: “Em geral, a escraviddo disfarcada dos
assalariados na Europa necessitava, como pedestal, da escraviddo sans phrase — sem
sentenga do Novo Mundo” (MARX, 2013, p. 829).

A Vila de Sdo Sebastido foi elevada a categoria de cidade pela lei N° 20, de 08
de abril de 1875. Por meio do Decreto-lei Estadual N° 13.334 de 30/11/1944, foi criado
o Distrito de Maresias e anexado ao municipio de S&o Sebastido. Tal divisao territorial
permaneceu até a década de 60, desse século, quando pela Lei estadual N° 8.092 de
28/02/1964, foi criado o Distrito de S&o Francisco da Praia e também, anexado ao
municipio, onde a divisdo da cidade configura-se ao centro de Sdo Sebastido, Maresias e
Sao Francisco da Praia.

A Cidade de S&o Sebastido faz divisa ao Norte com a cidade de Caraguatatuba e
ao Sul com a cidade de Bertioga, a extensao entre esses dois extremos é de cerca de 80

Km, o que torna o percurso de ligacdo entre os bairros bastante extenso. “O
municipio de S8o Sebastido esta inserido em uma regido de dominio da Mata Atlantica,
sendo que 72,24% de sua area sdo recobertos por vegetacao natural” (Ibid, p.7).

O territério definido para realizacdo da pesquisa € o Distrito de Maresias,
localizado ao Sul do municipio, que é composto por 14 (quatorze) bairros, sendo 0s
quais: Togue Toque Pequeno, Santiago, Pauba, Maresias, Boicucanga, Camburi, Barra
do Sahy, Baleia, Praia Preta, Juquei, Barra do Una, Engenho, Jureia e Boraceia. Esse
distrito segue até o limite com Bertioga, € 0 maior em extensdo territorial e um dos com

0 mais intenso crescimento populacional do primeiro decénio do século presente.

3 Antigo magistrado portugués eleito para dividir e distribuir as sesmarias (lote de terra abandonada).
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Passando a concentrar 42,2% da populagdo residente de Sdo Sebastido, superando o

namero de residentes da regido central, no distrito de Sdo Sebastido (Ibid):

Nos anos entre 2000 e 2010, o crescimento urbano continua forte em
Maresias, Boigucanga, Camburi e Boracéia. Com exce¢do desse ltimo local,
as areas urbanas junto as demais praias da Costa Sul se inserem em planicies
estreitas e j& atingiram as encostas de morros, algumas com grandes
declividades. [...] o municipio de S&o Sebastido passou de 33.056 domicilios,
em 2000, para 43.256 domicilios em 2010. Destes domicilios de 2010,
38,39% sdo de uso ocasional. Dentre esses domicilios de uso ocasional, 74%
estdo no distrito de Maresias. A existéncia de grande quantidade desse tipo de
imoveis possui relacdo direta com as atividades turisticas de veraneio. [...] os
domicilios de uso ocasional estdo concentrados nos setores censitarios mais
proximos a orla maritima. Nesses setores censitarios, mais de 75% dos
domicilios séo de uso ocasional, ou seja, casas de veraneio. (Ibid, p. 9).

Segundo esse Resumo Executivo de Sdo Sebastido, realizado pelo Observatério
Litoral Sustentavel, os loteamentos e condominios fechados de imdveis de luxo nas
orlas maritimas, concentram-se predominantemente, nas proximidades das praias da
Costa Sul, nos bairros de Juquei, Maresias, Baleia e Camburi. Como também, dispersos
nos bairros de Barra do Sahy, Boicucanga e Pauba. Possuindo maiores ofertas de
servicos e infraestrutura para as areas de casas de veranistas.

As areas urbanas de assentamentos precarios, estdo localizadas nos morros, onde
residem os moradores fixos de baixa renda, possuindo caréncias de servicos,
equipamentos e infraestruturas basicas. Muitos desses, em situacdo fundiaria irregular.
O Plano Local de Habitacdo de Interesse Social (PLHIS), identificou 71 assentamentos
precarios, um total de 8.623 domicilios distribuidos no territério de S&o Sebastido,
predominantemente, na Costa Sul. De acordo com o Plano Estadual de Habitagdo
(PEH), o municipio de Sdo Sebastido estd caracterizado pela necessidade de atencéao
habitacional numa tipologia de grave precariedade habitacional.

A maior demanda por infraestrutura de abastecimento de agua potavel em Séo
Sebastido encontra-se nas areas urbanas localizadas na Costa Sul, principalmente, nos
bairros: Barra do Sahy, Baleia e Camburi. Menos de 25% das residéncias contam com
esse acesso. Ademais, Boicucanga, Maresias, Pauba e Juquei possuem locais onde o
percentual de domicilios ocupados ligados a rede geral de agua é inferior a 75%. Fato
que se agrava devido a fragmentacdo da urbanizacdo. A maior parte dessas praias ndo
sdo atendidas adequadamente pela ofertada do servico de coleta e tratamento de esgotos.

Os bairros da Costa Sul, possuem maiores déficits na oferta e infraestrutura de

coleta de lixo e tratamento de esgoto. Com situacdes mais precarias nos bairros da
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Baleia, Camburi, Maresias, Pauba e Toque Pequeno. Ja& Barra do Una, possui mais de
90% das residéncias ligadas a rede de esgoto.

Quase todas as sub-bacias, area de drenagem de agua que possuem pontos
criticos de inundacdo, estdo situadas na Costa Sul. Onde os principais pontos de
inundacdo sdo: Barra do Una, Juquei, Barra do Sahy, Maresias e Boigucanga.

Os dados aprestados acerca do distrito de Maresias sdo 0 pano de fundo sobre o
cOmo as pessoas constroem sua vida no territério, marcado por forte desigualdade social
e territorial, condicdes ruins de trabalho com expansdo do emprego no mercado
informal, grave precariedade habitacional, baixa infraestrutura de abastecimento de
agua potavel, déficit na oferta de infraestrutura de saneamento basico e pontos criticos
de inundagdo que acarretam eventuais enchentes.

Com relacéo aos tipos de deficiéncia avaliados pelo ultimo Censo do municipio
de S&o Sebastido sdo: Deficiéncia Visual, Deficiéncia Auditiva, Deficiéncia Motora e
Deficiéncia Mental/Intelectual. Para os trés primeiros tipos, foi produzida uma
classificagdo de acordo com os resultados, em trés graus diferentes de intensidade,
expressos das seguintes formas: ndo consegue de modo algum, grande dificuldade e
alguma dificuldade.

De acordo com o resultado da amostra, a consulta aos dados censitarios de 2010
referente as pessoas com deficiéncia na cidade de Sao Sebastido, revelou um universo
de 19.289 pessoas distribuidas pelos quatro tipos de deficiéncias, o equivalente a 26%
da populacéo total da cidade, dispostas conforme abaixo:

Quadro 2: Dados demograficos da populacdo com deficiéncia de Sdo Sebastido

DEFICIENCIA GRAU DE DIFICULDADE QUANTIDADE

Consegue de modo algum 177

Deficiéncia Visual Grande dificuldade 1.779
Alguma dificuldade 9.772

Consegue de modo alzum 289

Deficiéncia Motora Grande dificuldade 986
Alzuma dificuldade 2524

Consegue de modo algum 108

Deficiéncia Auditiva Grande dificuldade 642
Alguma dificuldade 2418

Deficiéncia Mental/Intelectual 504
TOTAL 19289

Fonte: Censo do IBGE, 2010.
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A consulta aos dados do sistema SIAB ndo foi possivel de ser realizada, como ja
citado anteriormente neste trabalho. Na ocasido da coleta, obteve-se a informacdo de
que o municipio ndo estava inserindo dados neste sistema de informacbes e que
atualmente estava em transicdo para sistema, o e-SUS da Atencdo Basica, sob
orientacdo do Ministério da Salde, porém, ainda com informac@es indisponiveis para
coleta.

Além disso, foi informado pelo gestor da Atencdo Basica municipal na mesma
ocasido, que em nenhum dos campos disponiveis nas fichas de cadastro individual ou
familiar, tanto do SIAB como do e-SUS da Atencdo Baésica havia possibilidade de
insercdo de informacdes especificas relativas a presenga de qualquer deficiéncia.

Nesse sentido, consta em anexo®’ a este trabalho, cdpias das fichas de cadastro
extraidas do sistema informatizado e-SUS da Atencdo Basica, que ap0s consulta,
confirma-se que, ndo ha nenhum campo para inser¢cdo de dados especificos sobre
“deficiéncia”, apenas campos em que se podem inserir dados referentes a outras
condicdes de saude, podendo o profissional destacar ou ndo, nesse campo, a condi¢do da
pessoa com deficiéncia.

Apresentamos brevemente no item a seguir a situacdo do processo de construcao
da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito da Regido de Saude — Litoral
Norte de acordo com o documento produzido pelo grupo condutor responsavel pela

construcdo dessa rede, produzido em 2014, ultima data de atualizacdo do relatorio.

3.3. Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito da Regido de Saude —
Litoral Norte

O historico referente a politica de satde voltada para a pessoa com deficiéncia
pdde ser conhecido por meio da analise de um estudo realizado entre os anos de 2007 e
2009, pelo Departamento de Fisioterapia e Terapia Ocupacional em parceria com
Departamento de Arquitetura da Universidade de Sdo Paulo (USP), sobre as condicdes
de acesso de pessoas com deficiéncia a equipamentos de salde da regido de salde
Divisdo Regional de Saude de Taubaté da Secretaria de Saude do Estado de Séo Paulo,
que teve o objetivo de conhecer e identificar as condi¢des de acesso e de acessibilidade

em diferentes equipamentos de satde de doze municipios do Vale do Paraiba e litoral

37Ver Anexo Ae B, p. 124 e 126.
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norte do Estado de Sdo Paulo, dentre eles os municipios de Caraguatatuba, Ilhabela, Séo
Sebastido e Ubatuba.

Segundo este estudo, o delineamento da Politica Regional de Atencdo a Saude
da Pessoa com Deficiéncia no Vale do Paraiba (SP) teve inicio desde 1997, motivado
pelas demandas das pessoas com deficiéncias por acompanhamento em saude e
reabilitacio como também para acessar a concessdo de oOrteses, proteses e meios
auxiliares, o que provocou a criacdo de alternativas assistenciais para esse segmento na
regido. O acesso dos municipios a recursos ministeriais facilitou a criacdo de servicos
regionais e municipais de satde credenciados em nivel federal para esse fim (ROCHA
et. al, 2009).

Dessa forma, os municipios da regido, estimulados pela Direcdo Regional de
Saude de Taubaté procederam a criagdo de servigos de reabilitacdo e contratagdo e
processos de formacdo de profissionais para atendimento de salde das pessoas com
deficiéncia, como fisioterapeutas, fonoaudidlogos e terapeutas ocupacionais que foram
inseridos no atendimento dos servicos de reabilitacdo e em servicos de diferentes niveis
de complexidade, como unidades béasicas de saude, hospitais e centros de
especialidades, variando para cada municipio, de acordo com a rede de saude
previamente existente (Idem, 2009).

A elaboracdo da Politica Regional de saude para as pessoas com deficiéncia,
nesse periodo, contou com a participacdo ndo apenas de gestores e trabalhadores da
salide, mas participaram liderancas comunitarias, movimentos sociais de pessoas com
deficiéncias, representantes da educacdo, da cultura e da assisténcia social de todos os
doze municipios (Idem, 2009).

Em 2004, o processo foi finalizado e produziu o documento “Politica Regional
de Atencao a Satde e Reabilitagdo a Pessoa com Deficiéncia”, que define estratégias e
estimula os municipios para a organizacdo e funcionamento de servi¢cos em niveis de
complexidade interdependentes e complementares. Este documento produzido foi
aprovado na Comissdo de Intergestores Regional — CIR - em 23 de setembro de 2004 e
indicou as propostas e estratégias para a implantacdo de servicos e acbes nos
municipios, dessa forma, norteou o trabalho de implantacdo e implementacdo de
politicas municipais de atencdo as pessoas com deficiéncia a partir de entdo, e resultou
ao longo destes anos em avango na atencdo a pessoa com deficiéncia nos municipios

nesta regido (Idem, 2009).
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Outro recurso que possibilitou o conhecimento acerca do histérico referente a
politica de saude voltada para a pessoa com deficiéncia no municipio de Sdo Sebastido
foi o documento produzido em 2014, pelo grupo condutor responsavel pela construcéo
da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia nos municipios do Litoral Norte de S&o
Paulo. Segundo este documento, o Servico Municipal de Reabilitacio em Sao Sebastido
foi implantado no ano de 1992, instalado num pequeno espaco na regido central da
cidade, denominado Unidade de Atendimento Multidisciplinar (UNAM).

Em 2004, o Programa de Reabilitacdo foi contemplado com verba ministerial,
que proporcionou a aquisicao de equipamentos audioldgicos, o custeio para realizagdo
de cursos de formacdo e aperfeicoamento aos profissionais da fonoaudiologia e da
psicologia e permitiu a compra de um veiculo, modelo Van, adaptado para transporte de
usuarios com dificuldade de locomogdo. Em marco de 2004 foi implantada uma nova
equipe de reabilitacdo na Regido Sul do Municipio, referente ao Distrito de Maresias,
que permitiu a descentralizagdo do atendimento da populacao distante, 50 km da regiao
central. Os servicos de Reabilitacdo de S&o Sebastido contam com equipes
multiprofissionais e desenvolvem um conjunto de atividades individuais e/ou grupais,
acompanhamento médico e funcional, diagndsticos, orientagdo familiar e orientacGes
aos membros de equipes de Saude da Familia. Oferta servicos de Fisioterapia, Terapia
Ocupacional, Fonoaudiologia, Servico Social, Psicologia, Enfermagem, Acupuntura,
Neurologia, Otorrinolaringologia, Hidroterapia e Nutricdo. Realiza avaliacéo,
prescricdo, adequacdo, treinamento de uso, acompanhamento e dispensacdo de
tecnologia assistiva.

Segundo o mesmo documento, a oferta de recursos de tecnologia assistiva é
insuficiente para a demanda da regido, gerando fila de espera que varia em meédia de 6 a
12 meses, tendo algumas situacOes de espera de mais de 2 anos e a Regido ndo possui
oficina ortopédica publica, fator que limita a evolug¢do no processo de reabilitacdo. Até
0 ano de realizagdo desse relatorio do Grupo condutor, o fornecimento desses recursos
era realizado por um servico estadual de satde, o Instituto Lucy Montoro, localizado na
cidade de Sdo José dos Campos e referéncia para os quatro municipios do Litoral Norte.
Poréem, em 2014 foi interrompido o atendimento para estes municipes neste servico e 0

atendimento de tecnologia assistiva ficou descontinuado, sendo atendidos apenas alguns
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casos, até o ano de 2017, quando foi iniciada a retomada desse atendimento pelo préprio
municipio®,

O centro de reabilitagio possui credenciamento para emissdo das CIPE’s
(Carteira de Identificacdo do Passageiro Especial) da Empresa Metropolitana de
Transportes Urbanos Intermunicipal — EMTU. A empresa presta servigos de transporte
coletivo ao municipio e opera com alguns 6nibus adaptados.

Este estudo realizado em 2007 pelos Departamentos de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional e de Arquitetura da Universidade de Sdo Paulo (USP), revelou achados
importantes no que se refere a atengdo a salde da pessoa com deficiéncia que valem ser
destacados, uma vez que, refletem ndo apenas o retrato encontrado no periodo de sua
realizacdo, mas configuram-se como desafios permanentes na constru¢do de uma
politica de saude capaz de incorporar o respeito as diferencas e a diversidade em seu
campo de atuacéo.

Dessa forma, apesar da extensdo e grau de complexidade da rede de servigos de
salide com ampla cobertura da atencdo basica e do nimero de servicos especializados
encontrados pelo estudo, como em Séo Sebastido que ja contava com unidades de saude
da familia, servicos de saude mental, reabilitacdo, hospital geral, centro de
especialidades médicas e unidade movel, alguns desafios foram apresentados com
relacdo a saude das pessoas com deficiéncias:

a) Politica de saude insuficiente para promocdo de mudancas de concepgdes
entre os profissionais com relacdo a construcdo do acesso universal das
pessoas com deficiéncia e falta de articulagdo com a totalidade do sistema de
saude;

b) Falta de disponibilidade e interesse por parte dos profissionais participantes do
estudo na incorporacdo de agdes de reabilitacdo na rede de servicos, embora
reconhecessem a necessidade de atencdo a saude das pessoas com
deficiéncias;

c) Hegemonia tanto entre os profissionais, quanto entre a populacdo da
concepcao de que o atendimento da pessoa com deficiéncia deva ser realizado
exclusivamente nos servicos especializados em reabilitacdo e atencdo

psicossocial, reconhecidos como preparados para atender a esta demanda;

38 Informagao fornecida pelos profissionais do Centro de Reabilitagio “José Teixeira”, 2017.
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d) Predominadncia de pressupostos e formacdo profissional individual,
especializada, centrada no campo biomédico, que desconsideram necessidades

e demandas das pessoas com deficiéncias em outras dimensdes da vida;

e) Falta de acessibilidade arquitetonica em cerca da metade dos servigos
estudados;

f) CondigOes de “segregacao” e “exclusdo social” extrema vivenciada por muitas
pessoas moradoras na regido estudada, além da insuficiéncia ou auséncia de
recursos auxiliares para a mobilidade, falta de acompanhantes ou cuidadores e
das inimeras barreiras arquitetdnicas no domicilio, entorno e nas préprias

unidades de saude;

g) Existéncia de olhar estereotipado e preconceituoso sobre deficiéncia, mesmo
os trabalhadores de nivel superior realizaram leituras reducionistas focadas
nas particularidades negativas, concepgdes biologizantes, centradas na
correcdo do corpo deficiente, que geram dificuldades no acesso desses
usuarios aos servicos, restringindo o atendimento dessa populacdo na atencao
especializada em reabilitacdo e ndo cuidados gerais de salde;

h) Pouco conhecimento dos usuarios com deficiéncia, familiares e pessoas da

comunidade sobre direitos garantidos.

De acordo com o estudo realizado e apresentado para subsidiar o processo
histérico que antecedeu a proposta em construcdo da rede de cuidados a pessoa com

deficiéncia:

Conhecer as dimensdes materiais do acesso e da acessibilidade, o significado
atribuido a deficiéncia e as préaticas assistenciais desenvolvidas nos servicos
pelos sujeitos (pessoas com deficiéncias ou responsaveis, profissionais e
liderangas) possibilitou apreender a complexidade da construg&o do acesso de
pessoas com deficiéncias a direitos. (ROCHA et. al, 2009, p. 262).

Diante dos desafios encontrados, os autores do referido estudo, naquele periodo
realizaram a proposta de trés estratégias a fim de favorecer o acesso das pessoas com
deficiéncias aos servicos do SUS na regido estudada, a primeira foi a organizacdo dos
servigos com insercdo de agdes de reabilitacdo nos diferentes niveis de atencdo e
sugerem a criacdo dos Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF) na Atencédo

Basica. A segunda proposta foi a articulacdo intersetorial capaz de promover a
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acessibilidade das pessoas com deficiéncias, considerando que para que 0 acesso ocorra
de fato € necessario a atuacdo de diversas politicas publicas. E por fim, a terceira
proposta que consiste na redefinicdo do modelo assistencial com promocdo de uma
mudanca do conceito de deficiéncia ainda hegemonicamente biomédico, para um olhar
ampliado que considere os diversos aspectos com respeito as diferencas e a diversidade.

O resultado dessa pesquisa foi disponibilizado aos municipios para que pudesse
subsidiar gestores, profissionais e populacdo para a universalizacdo do acesso e
melhorar a acessibilidade aos servigos da regiéo.

O documento produzido pelo grupo condutor em 2014 incorporou as propostas
apresentadas pelo estudo dos Departamentos de Fisioterapia e Terapia Ocupacional e de
Arquitetura da Universidade de S&o Paulo (USP), reafirmando que sdo importantes e
demandam de atencéo por parte do gestor da saude para construcdo da Rede de cuidados
a pessoa com deficiéncia.

De acordo com o grupo condutor, a partir da diretriz de regionalizacdo dos
servigos, tomando a atencdo basica como principal porta de entrada do usuario na rede
e, 0 principio de universalizacdo acesso as pessoas com deficiéncia em todos 0os pontos
de atencdo da linha de cuidado, a Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia na
regido de saude do Litoral Norte demanda acdes para a melhoria do acesso e
acessibilidade aos componentes da Atencdo Basica.

Além disso, com relacdo aos componentes da Atencdo Especializada, além do
devido credenciamento dos servicos ja existentes de acordo com sua modalidade de
atendimento junto ao Ministério da Saude, demanda a criacdo de dois Centros de

Reabilitacdo com oferta de atendimento nas modalidades Deficiéncia Visual e
Deficiéncia Auditiva e trés Centros de Reabilitacdo para atendimento nas Modalidades
Deficiéncia Fisica/Motora e Deficiéncia Intelectual.

Em relacdo aos componentes da Atencdo Hospitalar e Urgéncia e Emergéncia,
propOe a criacdo de leitos de reabilitagdo nos hospitais gerais de cada um dos
municipios do Litoral Norte.

As acdes propostas como prioridades pelo grupo técnico condutor, buscam de
forma articulada ampliar o acesso e qualificar a assisténcia através da implantagdo de
noVoS Servigos, reorganizacdo do processo de trabalho, qualificacdo dos profissionais e
pessoas envolvidas, em acordo com a proposta ministerial de construcdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Inclusive, considera a previsdo de aporte de

recursos para custeio dos pontos de atencédo especializados e a efetivacdo da rede.
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O documento ressalta ainda que a articulacdo entre os pontos de atencdo em
saude é fundamental, assim como, na perspectiva do Programa Viver sem Limites do
Governo Federal, destaca importancia das acdes intersetoriais.

De acordo com a proposta de construcdo da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia como preconizado e expresso na Portaria N° 793 do Ministério da Salde e
pelas propostas apresentadas pelo grupo técnico condutor da regido de saude do Litoral
Norte, da qual faz parte o municipio de Sdo Sebastido, compreendemos que sua
construcdo podera contribuir para um maior acesso a salde das pessoas com deficiéncia
nesse territorio, com vistas a integralidade e equidade, principios fundamentais do SUS.

Em continuidade, no seguinte item apresentamos dados coletados no ambito
municipal referente as criancgas e adolescentes com deficiéncia residentes no Distrito de

Maresias.

3.4. Maresias em dados: primeiros achados

Na ocasido da coleta das informagdes sobre criancas e adolescentes com
deficiéncia vivendo no Distrito de Maresias, a Secretaria Municipal de Saude,
encaminhou copia do documento de solicitagdo dos dados para a Fundacdo de Saude
Publica de S&o Sebastido® que é responsavel pela gestdo da atencdo bésica no
municipio desde o ano de 2013, a fim de consultar a existéncia de algum banco de
dados referente as pessoas com deficiéncia nas Unidades de Estratégia de Saude da
Familia.

Foram realizados diversos contatos para obtencdo de informacbes junto a
Fundacdo de Saude Publica de Sdo Sebastido, e, apenas apds diversas tentativas foram
fornecidos dados que o gestor da instituicdo solicitou a cada uma das equipes das
unidades de Estratégia de Saude da Familia pertencentes ao territério do Distrito de
Maresias, por meio de um memorando®.

Dentre as dez unidades de Estratégia de Saude da Familia existentes no
territorio, apenas seis unidades forneceram as informacdes solicitadas sobre criancas e

adolescentes com deficiéncia residente em sua area de atendimento.

%  Criada pela Lei Complementar  Municipal N°  168/2013.  Disponivel  em:
http://www.saosebastiao.sp.gov.br/sistemas/oficialdocs/arquivos/24130168.pdf. Consultado em
26/11/2017.

40 Anexo H, p. 137.
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O quadro a seguir, apresenta os dados referentes a criancas e adolescentes com
deficiéncia distribuido por Unidades de Estratégia de Saude da Familia, conforme dados
fornecidos pela Fundagdo de Saude Publica de S&o Sebastido, que ndo possui
sistematizacdo de informacdes sobre deficiéncia nas unidades de satde da familia, dessa
forma, os dados foram organizados apenas com o objetivo de responder essa solicitacao
da pesquisa. Nesse sentido, foram fornecidas informagdes quanto a unidade de
referéncia de atendimento, tipo de deficiéncia, sexo e idade.

Optou-se por inserir os dados relacionados ao tipo de deficiéncia exatamente
como informado pelos profissionais das unidades de satde. A descri¢do das deficiéncias
nas unidades de saude ndo segue uma classificacdo, o que dificulta a compreensdo
qualitativa do que o dado expressa. O uso da Classificacdo Internacional de
Funcionalidades (CIF) ndo foi adotado na rede de saude municipal. Os tipos de
deficiéncias apresentados pelos profissionais estdo associados aos diagnésticos do
Cadigo Internacional de Doencas (CID) 10, o que permite manter uma associagdo direta
entre doenca e deficiéncia, perpetuando a centralidade da deficiéncia como um tema

para 0 campo biomedico.

Quadro 3: Criancas e adolescentes com deficiéncia por unidades de saude.

UNIDADE DE ESF TIPO DE DEFICIENCIA SEXO: NMUF IDADE
Deéaficit cognitivo F 2
Deéficit coznitivo cons=énito F 12
Mar=sias 1 Sindrome d= down o8 & i3
Paralisia Cersbral N 8 16
Paraplesia b6 § i8
Autismo N 3
5 Paralisia Cer=bral F 4
Gepscpcansxl Rebaixamento intslectual N S
Auptismo Bu% S 10
Mizlomeninsoc=li F 1
Paralisia Cer=bral oS ¢ 1
Paralisia Cer=bral N 1
ok I Sindrome d= down .8 § 3
= Deficidncia visual B 5
Paralisia Cer=bral ot | 8
Auvtismo N S
Paralisia Cer=bral hu% ¢ i3
Autizmo N
Deficigncia fisica F 7
Auvtismo NI 8
Camburi - = —
Defici®ncia avditiva F 11
Deficidncia fisica .S § i3
Defici®ncia mental S 8 17
Deficidncia mental F 3
Deficiéncia fisica N 3
Deficiincia mental = fisica N 4
Deficigncia Mental F 5
i Deficidncia Mental N 7
Tt K Deficiencia Mental I 7
Defici2ncia mental = fisica N =
Astismo MM i3
Hiperatividads 3.0 § 16
Deficincia Mental hu% ¢ is8

Fonte: Fundacdo de Salde Publica de Sao Sebastido, 2016.
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Portanto, de acordo com os dados fornecidos pela Fundacdo de Satde Publica de
S40 Sebastido, ha 22 criancas e 11 adolescentes com deficiéncia inseridos no
atendimento da rede municipal de saude que vivem no territério correspondente ao
Distrito de Maresias da cidade de Sdo Sebastido. Com relagdo ao sexo 24 séo do sexo
masculino e 9 do sexo feminino.

Sobre o tipo de deficiéncia, como ja mencionado neste trabalho, ndo é adotado
nenhum tipo de classificacdo especifica em todos o0s servigos, ou mesmo termos
adotados na rede de satde que possam proporcionar a melhor compreensdo da condicdo
especifica de cada pessoa com deficiéncia. Assim, percebemos que cada equipe de
salide, ao responder a solicitacdo utilizou uma nomenclatura para significar o tipo de
deficiéncia.

Baseado nas informacdes oferecidas pelas unidades de saide podemos descreve
com relacdo a deficiéncia intelectual, que foi descrita com essa terminologia e que
também foram utilizadas em outras unidades de satide os termos “déficit cognitivo” e
“rebaixamento intelectual” representam nove pessoas do total informado.

Foram informados também, de acordo com o tipo de deficiéncia como descrito
pelas unidades de estratégia de satde da familia: dois sujeitos com Sindrome de Down,
seis com Paralisia Cerebral, um com Paraplegia, seis com Autismo, um com
Mielomeningocele, um com Deficiéncia Visual, trés com Deficiéncia fisica, um com
Deficiéncia Auditiva, dois com Deficiéncia Mental e Fisica e um com Hiperatividade.

Dessa forma, ndo é possivel compreender quais limitaces expressas pelos
sujeitos e quais implicacBes que as barreiras impostas no territério podem ter na vida
cotidiana dessas criancas e adolescentes e suas familias.

Na ocasido da solicitacdo de informacdes pela Fundacdo de Saude Publica de
S&o Sebastido, as unidades de satde da familia Maresias Il, Barra do Sai, Barra do Una
e Pacs Boraceia ndo forneceram nenhum retorno. E a unidade Juquei I, informou que
ndo ha criancas ou adolescentes com deficiéncia em seu territorio.

As informacgbes obtidas nessa fase objetivaram contextualizar, por meio de
dados quantitativos referentes as criancas e adolescentes com deficiéncia, 0 acesso
desses sujeitos as politicas publicas municipais, especialmente aos servicos do setor da
saude.

Buscaram conhecer a metodologia de organizacdo de dados por parte da
Secretaria Municipal de Saude para planejamento de acdes voltadas para as demandas

desse segmento populacional, como realizar o acompanhamento, ac@es para melhorar as
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condicOes de acessibilidade, promover a democratizacdo de informagdes acerca dos
direitos, considerando as condices e dificuldades impostas a esse grupo na sociedade.

Os dados apresentados pelos servigcos da atencdo basica sobre criancas e
adolescentes com deficiéncia no Distrito de Maresias quando comparados aos obtidos
pelo levantamento de dados do Centro de Reabilitacdo que serdo apresentados a seguir,
demonstraram uma grande diferenca no quantitativo desses sujeitos acompanhados
pelas unidades de estratégia de saude da familia. Uma vez que segundo a atencdo basica
ha trinta e trés criancas e adolescentes com deficiéncia acompanhados no territorio,
enquanto no Centro de Reabilitacdo, esse nimero representa oitenta sujeitos no mesmo
ano.

Isso expressa que ha uma fragmentagdo no atendimento da area da satde, onde o
servigo da atencao basica realiza 0 encaminhamento para o servigo de especialidade em
que a crianca ou adolescente recebe as avaliacdes que decorrem num diagnostico para
deficiéncia, porém, essa informacdo ou ndo retorna para o servico de atencdo basica ou
né@o recebe o tratamento adequado por meio de uma sistematizacdo da informacéo e o
acompanhamento proximo por parte dos profissionais que compde a equipe da unidade
de estratégia de salde da familia, ou ndo retorna como contrarreferéncia®’ (PEREIRA;
MACHADO, 2016).

A fim de conhecer melhor essa realidade e reconhecendo que nem todas as
criangas e adolescentes com deficiéncia do territorio sdo acompanhadas pelo Centro de
Reabilitacdo, consultamos outra politica publica responsavel por acompanhar estes
USuUarios no territorio.

Dessa forma, solicitamos dados quantitativos sobre criancas e adolescentes com
deficiéncia acompanhados pela Secretaria de Educacdo usados como insumo para a
construcdo das politicas publicas sobre pessoas com deficiéncia. Na ocasido, a
Secretaria de Educacdo possuia informacdes e foram fornecidos os dados solicitados
referentes as criangas e adolescentes matriculadas na rede municipal de educagéo no ano
letivo de 2017, inseridas nos servicos de Educacdo Especial da Rede Municipal de

Ensino“2.

4 “A inexisténcia da contrarreferéncia parece estar consolidada nos meios dos servigcos publicos de
satide”. (PEREIRA; MACHADO, 2016, p. 1.047).

42 \Ver Apéndice C, p. 115. Criancas e adolescentes inseridas no atendimento da Educagdo Especial da
Rede Municipal de Ensino de S&o Sebastido.
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A fim de complementar as informac6es levantadas até aqui, socializamos a fala
dos usuérios atendidos pela politica publica de saude a partir das entrevistas

semiestruturadas realizadas junto a estes sujeitos.

3.5. A garantia e acesso aos direitos de criangas e adolescentes com deficiéncia

Essa etapa iniciou por meio do levantamento de dados dos prontuarios de
atendimento de criancas e adolescentes com deficiéncia do Centro de Reabilitacdo José
Teixeira, referéncia de atendimento para pessoas com deficiéncia no territério do
Distrito de Maresias. Esse levantamento objetivou reconhecer o nimero de criangas e
adolescentes em atendimento no servigo, conforme quadro apresentado a seguir, que
representa 0 universo da pesquisa. Foram colhidos dados referentes a idade, sexo,
profissionais que atendem, bairro de moradia, tipo de deficiéncia (diagndstico) e tempo
de atendimento, optou-se por incluir os dados totais relativos as criangas e adolescentes
com deficiéncia atendida pelo servigo, sem destacar aquelas dentro do critério para
participar da fase de entrevistas.

Com relacdo ao tipo de deficiéncia, identificamos que este servico, como 0S
demais da rede municipal, utiliza diagnosticos relacionados ao CID-10, para expressar 0
tipo de deficiéncia dos usuarios matriculados. O que denota que apesar do Centro de
Reabilitacdo ser um servico especifico voltado ao atendimento das pessoas com
deficiéncia em seu territorio de referéncia, suas acdes ndo acompanharam 0s avangos
trazidos pela utilizacdo da CIF, como o diagndstico biopsicossocial preconizado pela
OMS por meio do uso dessa ferramenta de classificacdo internacional. Dessa forma, o
diagndstico é centrado nos relatérios e encaminhamentos médicos, ou seja, de carater
disciplinar.

A coleta de dados constou de informagdes acerca da idade, sexo, profissionais
que atendem regularmente, bairro de moradia, tipo de deficiéncia (diagndstico) e o
tempo em atendimento no servigo. A coleta desses dados buscou conhecer o nimero de
criangas em atendimento no Centro de Reabilitacdo e, dentre estas, as que atendem ao
critério de pelo menos dois anos de atendimento no servico.

Dessa forma, por meio desse levantamento foi construida fala dos participantes
dessa pesquisa. Na sequéncia foi realizada a aprovacao dessa pesquisa pelo Comité de
Etica da Unifesp, CEP. Os dados coletados foram organizados e apresentados no

seguinte Quadro.
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Quadro 4: Criancas e Adolescentes em atendimento no Centro de Reabilitacao José
Teixeira — Distrito de Maresias.

IDADE SEXO ATENDIMENTO BAIRRO TIPO DE DEFICEENCIA (IMAGNOSTICO) TEMPO EM
ATENDIMENTO
Borackia Sindrome de Down 3 anos
Boraceis Autrsmo 2 anos
Boracea Dysturtwo da Fala S megey
Boraceia Dustrofia Miotonica de Stener L2 anos
Jurta Araso DNIFM - sob 225 50 2 L anos
Jusve Autzmo 2 anoy
Bama do Uma iE_n_cm congeruta + Atraso DNFM 4 anon
£, 2 Sanos
al §anos
1 mis
| anc
6 meves
Tmeses
L anos
Lanos
4 any
3 anos
6 anos
3 anes
Taney
Sanos
Jugoel o 3 nds.
Jugae DISLEXIA ~ Em avahacho T meses
Jugua | Deficuldade de sprenduagen Dhiturbio da fala I anos
Tucei Deficsinca Memtal 1 anc
Frua Freta Smdrome de Down 4 munen
Praia Preta Mietomerangocele 2 anos
al Prasa Preta Paraksia Cesebral Eapanca 2 anos
Baleia Verde |fm gw esquerda 0 meses
Baleis Verde Franus de o 9 moses
Baleis Verde Atrsso DNFM 3 anos
) Bama do Saty | Atrano na Fals | anc
12 anos M Terapestn Bara do Sabry Iﬂ'vht-fah 11 anos
14 anos F Fonoaudiologe e Bama do Sahy Sndrome de Ochoa 1 ans
9 meses F Cambun Atraso DNPM S meses
1 anos F Candun Deficsinon Auditva meses
3 anos M Fonosudidlogo & Camboun [ Aunseo T meses
3 ars03 A i Casslbm Autssmo 1 ano
5 annos F Fonasudisloge « Cambnin Autssmo — Em avabacie 1 ano
T oy F 0 Carcbnun Mastonersngocele ~ Hidrocefakia 7 anoy
3 anos F Fonoaudiolo, Camboun Disturbio da Fals I meyes
3 anos A Fonoaudiolo Cambnm [Drsturtno de Aprendaagem 1anos
10 anes F Fonoaudiolo Camibun Miceocetalia Limitrofe + Dédicr C ‘0 L anos
0 anos A ¥y iologo & Casmbun | Deficséneas Audinva 9 anos
10 anes M Fonoaudiblogo & Casoun Paraisiz Cerebeal 3anes
1l anos F Fenasudidlago ¢ Camirun Defininas Audit g 2 anes
15 anos A Fonoaudiala, Camdrun Diatirtno da Fals 6§ meres
| anc hi v Baogucanga Parabizia Cerebral | anc
1 anos M Fx eutn Bon:ucmﬂ Paraksia Cerebeal + gm Neomatal 2 anos
S anos M Bo';\xm JAtraso da Fala 1ano
5 203 M Bojkucengz Imﬂgm Epdencs fanos
& 203 F Fonoaudiblogo Bexucensz Audinvo 6 meses
6 2503 AL T Bonucanga M 4 anos
7 anaos F Fonasudinloge e Boicucangs | Déficst Coxpmtive 3 anos
T sovon M Fonoaudaln, Bagucanzs Dy io da Fade 2 meren
7 a0y M Fonosudiologe « Pricolo) Bokucangs Disturbio da Fala 3 anon
¢ anos A Fonoaudiolo Boxucanga Defiovéncss Auditiva 3 anos
S anos F 10 e Bosucanga Deficvtncs Mental « Deficrénci Visual Sanos
G anvos A Boxucenga | Deficstneas Audiiva Lanos
30 anos F Fonoaudidlogo e ucengh Defice Coznitiv o - Definénca Mental 0 anes
11 anos AL Fonoaudidloga e P Boyucanys Défict Comnativo 10 mieses
11 ancs M ¥ g . Boyucanza Transtonss de Dificat de Atencio 3 anoh
12 anos o ) Basgucangs | Dafice Coznmtive 8 anes
14 anos A ¥ Boiqucangs Parahsia Cerebeal 12 anos
15 anes M Fonoaudiologo Bokucanga Autizno * Defi ia Mental < Sindrome do X Fragl 6 anos
13 anos A Fraio! f ucanga [ Muluplas T anoy
8 mieses M Terapeuts Mlaresins Sindrome de Down | ano
2 anos M Fonasudinlopgo, T ncaamal ¢ Mlmenias | Smdrome de West 1 anc
3 05 M Fono. Maresias Fissura Labio-Palatena I meses
6 2ea0sd AL Fonoaudisloge Maresias Fetatdo Mentad e Conduta 1 mis
& o3 A * Pai Alstesias Autrano 10 mieses
6 anoy M Fonoaudiolo Maresins Defice Memtal 1 mis
T aoos M P Maresias Autirme | ano
$ anos M |Fonosudicloge = Maresias | Disturbio de Conduta + Distirbio de Fals 4 anos
8 anos M Fono e Fi Alaresias !hrdsu Cesebral 8anos
2 anos M audiologo & Maresias Deficstnen Auditva $meses
12 anod F P, Maresias | Deficsincaa Mentsl 2 a0l
14 amos F e P « Tetap Ocy 1] AL T Crienio Encefilico pE T
30 anes AL Fonoasudisloge ¢ Padba DNficst C jve « Em av o 1 ane
7 sy F Fonsaudidlage « Pricslogs Toque Togue Pequenc Im de Down T anes
9 anos M |Fonosudislogo Toque Togque Pequena [Deficiéncas Mental 3 anos
Fonte: Centro de Reabilitacdo José Teixeira, Secretaria de Salde de Sao Sebastido, 2016.
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De acordo com esse levantamento, no momento de sua realizacdo havia 80
criancas em atendimento regular no servigo, vale considerar que esse numero é
dindmico, pois o servico realiza inclusdo de novos usuarios para atendimento
semanalmente, também ocorrem altas ou desligamentos por mudanca de endereco. Esse
dado quantitativo apresenta divergéncias quando comparado com os dados oferecidos
pela atencdo basica da saude, como ja mencionado no item anterior.

Os dados colhidos no centro de Reabilitacio demonstraram que as criangas
equivalem a 83,75% e os adolescentes a 16,25 % dentre os atendidos. Com relacdo ao
sexo, observaram-se que 66,25% sdo do sexo masculino e 34, 75% do sexo feminino.
Ou seja, 0 numero de criangas em atendimento € muito superior ao de adolescentes,
sendo predominante dentre as criancas e adolescentes, os do sexo masculino.

O atendimento neste servico é realizado por equipe multiprofissional, composta
pelas seguintes areas: enfermagem, psicologia, fonoaudiologia, fisioterapia, terapia
ocupacional e servico social, além disso, conta com recepcionista, assistente
administrativo, auxiliar de enfermagem e auxiliar de servicos gerais.

O Centro de Reabilitacdo em questdo possui um protocolo de atendimento com o
detalhamento dos tipos de demanda que atende e descricdo da assisténcia prestada, as
formas de encaminhamento, a especificidade e as atribuicdes de cada area.

Desse universo de 80 criancas e adolescentes em atendimento, sdo atendidos por
um profissional 58,75%, por dois profissionais de areas distintas 36,25% e
acompanhados por 3 profissionais de diferentes especialidades 5%, regularmente.
Eventualmente, o usuario pode receber atendimento ou avaliacdo de outro profissional,
se necessario, mesmo que ndo receba acompanhamento regular daquela area.

Do total de criancas e adolescentes apresentadas no quadro, todos ja receberam
pelo menos um atendimento dos profissionais de enfermagem e servico social, de
acordo com o protocolo do servigo, assim como seu respectivo acompanhamento dos
profissionais de enfermagem e servico social, embora ndo esteja discriminado no
quadro.

Com relacdo ao tempo de atendimento do servico, identificou-se que 42,5%
estdo em atendimento por periodo inferior a dois anos e 57,5% sdo acompanhados no
servico a tempo igual ou superior hd dois anos. Chama a atencdo que dentre o
percentual atendido ha dois anos ou mais, ha sujeitos atendidos ha muitos anos, ou seja,
por periodo superior a cinco anos, chegando a doze anos de atendimento. Em todos os

casos, 0s anos de atendimento no servi¢co sdo muito proximos aos anos de vida da
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crianca ou adolescente, 0 que demonstra que parte desses USUArios permanecem
acompanhados pelo servico especializado por toda a vida.

O numero de criancas e adolescentes em atendimento no Centro de Reabilitacdo
por bairro de moradia, mostra-se diferente se comparados entre si, como demonstra o
grafico a seguir. Tal fator pode ser atribuido a proporcdo populacional em cada bairro,
outra razdo que pode interferir nesse aspecto corresponde aos obstaculos de acesso
relacionados a dificuldade em receber atendimento em saide para realizar um
diagnostico e obter encaminhamento ao servico especializado, falta de acessibilidade

urbana para chegar ao servigo, auséncia de transporte adaptado, entre outros fatores.

Gréfico 1: Criancas e adolescentes em atendimento no Centro de Reabilitacdo José

Teixeira distribuidas por bairro de moradia.

V

%

® BORACEIA " JUREIA BARRA DO UNA

® JUQUEI " PRAIA PRETA BALEIA VERDE

® BARRA DO SAHY ® CAMBURI ® BOICUCANGA

® MARESIAS ® PAUBA ® TOQUE TOQUE PEQUENO

Fonte: Centro de Reabilitagdo José Teixeira, Secretaria de Saude de Sao Sebastido, 2016.

Com relacdo ao tipo de deficiéncia (diagndstico) a tabela demonstra uma
variedade de informacgdes apresentadas nos prontuarios de atendimento, assim como, a
auséncia de um modelo de classificacdo para deficiéncia. A forma como esses dados
estdo apresentados nos prontuarios expressa a existéncia de uma relagdo entre
deficiéncia e doenca, pois em alguns casos mostra 0 nome do diagndstico vinculado ao
CID-10, ou seja, estdo classificados de acordo com o modelo biomédico tradicional de
deficiéncia.

A auséncia de um modelo para qualificar as condi¢cbes de deficiéncia,
impossibilita conhecer as limitagdes expressas na relacdo entre a deficiéncia e as

barreiras socialmente impostas a essas criancas e adolescentes. O que reforca que a
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adocdo da CIF para classificacdo da deficiéncia, especialmente na salde e
prioritariamente nos servigos especializados permitira conhecer de fato a realidade
vivida pelas pessoas com deficiéncia, como também, fundamentar a construcdo de
politicas publicas que de fato, atendam as necessidades expressas por esses sujeitos.

Para realizacdo das entrevistas, a amostra de familiares de criangas e
adolescentes com deficiéncia adotada, correspondeu ha 10% do universo, dessa forma,
foram entrevistados oito familiares. Ainda referente ao critério de participacdo na
pesquisa, previu que fossem entrevistados familiares de criancas e adolescentes com
condicdo permanente de deficiéncia, um parametro bastante importante para se discutir
garantia de direitos desse segmento especifico, tendo em vista, que uma parcela dos
direitos possui essa condigdo para serem acessados.

No quadro 5 apresentamos a relacdo dos 8 participantes do estudo e 0s
familiares entrevistados. As criangas e adolescentes com deficiéncia, sujeitos da
pesquisa, foram identificados como Participante de 1 a 8. E aos familiares optou-se por

identificar com nomes ficticios.

Quadro 5: Relacgao dos participantes da pesquisa e familiares.

Participante Sexo Idade Tipo de deficiéncia Tempo de Familiar Vinculo
MF atendimento (Nome ficticio)
Participante 1 M 9 anos Paralisia Cerebral 8 anos Maria Mie
Participante 2 F 7 anos Sindrome de Down 7 anos Joana Mae
Participante 3 M 4 anos Sindrome de Down 3 anos Francisca Mie
Participante 4 F 7 anos Deficiéncia Visual 4 anos Ana Mie
Participante 5 M 13 anos  |Multiplas 7 anos Matheus Pai
Participante 6 M 12 anos  |Hidrocefalia 11 anos Odete Mie
Participante 7 M 9 anos Ataxia + Paralisia Espatica |8 anos Marcia Mie
Isaque Pai
Participante § M 13anos |Distrofia Miotonica de|12 anos Sandra Mie
Steinert

Fonte: Centro de Reabilitacdo José Teixeira, Secretaria de Saude de S&o Sebastido, 2016.

Dentre os familiares entrevistados, apesar de no momento de realizagdo do
convite ser mencionado que um ou ambos 0s pais pudessem comparecer, seis dos
entrevistados corresponderam exclusivamente a mée, uma das entrevistas foi realizada
com ambos 0s pais e em apenas um dos casos, o entrevistado foi o pai. Demonstra que a

participacdo das mdes no acompanhamento das necessidades de saude dos filhos é
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maior se comparada com a dos pais, 0 que expressa a desigualdade de condicéo entre 0s
papéis de homens e mulheres no que tange as demandas familiares*.

As entrevistas foram realizadas entre os meses de novembro de 2016 e janeiro
de 2017, os dados obtidos de fontes primarias passaram por uma fase de leitura e
reconhecimento dos contetidos relevantes frente aos objetivos da pesquisa. Em seguida
foram organizados e sistematizados para o inicio da analise.

O contetudo que ora apresentamos € resultante da etapa de entrevistas, obtidas
por meio das falas dos sujeitos. A fim de lancar méo dos dados de fontes primarias que
sustentam o corpo categorial transcrito no decorrer da pesquisa, utilizaremos o0s
depoimentos que se fizerem necessarios, pois as entrevistas realcam e ddo corpo as
discussdes levantadas durante o percurso da investigacdo conceitual. Dessa maneira
buscamos: “agarrar a coisa pela raiz” (MARX, 2013, p. 157).

Ademais, os estudos desenvolvidos nesse trabalho lidam com a histéria do Ser
Social, com a producao e reprodugdo da vida: “O concreto € concreto, porque ¢ sintese
de muitas determinacdes, isto €, unidade do diverso. Por isso 0 concreto aparece no
pensamento como o processo de sintese, como resultado, ndo como ponto de partida”
(MARX, 2008, p. 258).

Com isso, cabe destacar que o escopo categorial ndo sdo o constructo teérico
realizado pela razdo, sdo antes disso, captacdo real do movimento da historia, sdo tracos
da realidade: “portanto, exprimem formas de vida, determinacdes de existéncia”
(MARX, 2008, p. 265). Complementando “O modo de produgdo da vida material
condiciona o processo da vida social” (MARX, 2008, p. 47).

As questdes iniciais, apresentadas aos entrevistados, buscaram aproxima-los do
tema principal da entrevista, que é 0 acesso aos servicos de saude e a garantia de
direitos. Dessa forma, foi perguntado se as criancas e adolescentes recebem atendimento
de saude e qual servicos acessou no ultimo ano. Dentre os entrevistados, sete
informaram que recebem atendimento de saude. Com destaque a resposta de Marcia:
“Recebe atendimento de satide, mas ndo o suficiente**”. Que expressa o reconhecimento

da diferenca entre receber atendimento e ter de fato acesso a satde.

43 «a entrada das mulheres de forma mais expressiva no mercado de trabalho a partir da segunda metade
do século XX ndo foi acompanhada nem por um aumento equivalente da participagdo dos homens na
distribuigéo das responsabilidades e tarefas domésticas e familiares”. (OIT, 2010, p. 19).

#4 Dados de entrevista.
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Nesse sentido, apenas o entrevistado Matheus respondeu diferente a essa
questdo, afirmando que: “Ndo, pois tem que marcar quando precisa”#. Esta afirmacéao
expressa dificuldades para o acesso a saude, uma vez que, esta condicionado a espera
para o agendamento.

Sobre 0s servicos municipais utilizados no Gltimo ano, cinco entrevistados
referiram atendimento na atencdo basica (Unidades de Estratégia de saude da familia -
ESF), quatro afirmaram ter acessado a média complexidade por meio do Centro de
Salde, seis foram atendidos no Pronto Atendimento e um participante referiu ter
acessado o Pronto Socorro Central. Houve, além destes, referéncia aos servigos
estaduais de saude, sendo que dois entrevistados referiram acesso ao atendimento do
ambulatorio de especialidade e outros trés entrevistados citaram ter sido atendidos em
hospitais de alta complexidade.

Durante a realizacdo da entrevista, a participante Sandra relatou que o acesso ao
diagnostico e tratamento ndo foi demorado. Relatou ainda ter tido contato com o
Ministro da Saude a época (num evento de inauguracdo de um servico de salde) e que
contou sobre a condigdo da crianca tendo obtido uma vaga num servico de alta
complexidade (hospital escola), onde o adolescente é acompanhado. Esta refere ademais
que: “era uma espera de trés anos e demorou apenas sete meses” 4,

Apesar da satde ser um direito garantido, ha muitas dificuldades em acessa-lo, o
que favorece préaticas clientelistas como a citada durante a entrevista. Dessa forma, o
acesso a saude, nesse contexto, fica impregnado de um carater de favor, reforcando uma
I6gica individualista. O que enfraquece o reconhecimento da saide como um direito
universal.

Essas praticas corriqueiras de forma de sobrevivéncia, de possibilidade para
acessar a vaga mostra um dos tracos caracteristicos do Brasil, se mostrando uma: “fonte
inesgotavel do velho clientelismo politico: troca-se por votos a pavimentacdo de uma
rua, a iluminacdo publica, uma unidade de saide, uma linha de O6nibus etc”
(MARICATO, 2013).

45 |dem.
46 Dados de entrevista.
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Joana percebe, mesmo com seus limites que o acesso aos direitos conquistados
perpassa por outras condi¢des para além do recurso financeiro: “Eu acho que eles fazem
pouco caso das criancas, porque condicoes eles tém4””.

Enquanto Marcia relata que: “O diagnostico ainda ¢ desconhecido, ndo foi
fechado, necessita verba para o exame que ¢ realizado fora do Brasil”. Informa que
aguarda a realizacdo do exame ha pelo menos trés anos e ndo ha previsdo de quando
sera realizado.

O participante Matheus, sobre a mesma questédo, refere que a falta de acesso a
uma consulta médica, dificulta o encaminhamento para a fisioterapia. O que é realmente
uma condicdo para o atendimento no Centro de Reabilitagdo, segundo o protocolo de
atendimento, o que reforca o poder da medicina sobre as demais areas.

O mesmo entrevistado, quando perguntado sobre necessidades que ndo estdo
sendo atendidas, afirma que a falta de atendimento médico é um fator de dificuldade de
acesso. Essas afirmacfes demonstram a compreensdo pelos sujeitos que o ingresso a
salde esta relacionado a consulta médica, como area que ocupa a centralidade do
atendimento.

A centralidade do saber médico no trato com a deficiéncia mostra-se presente
nos servicos de salde tanto em periodos anteriores da historia, como na
contemporaneidade. Essa hegemonia da medicina sobre as areas da salide esta presente
no discurso dos entrevistados, a entrevistada Odete refere, quando perguntada sobre as
dificuldades de acesso aos servicos de salde, que o atendimento é ruim pela falta do
médico. A entrevistada Joana, sobre essa questdo também afirma dificuldade de acesso
ao atendimento médico, inclusive especializado, pois afirma que ndo ha pediatra para o
atendimento, apenas clinico geral.

Ainda sobre o refor¢co da medicina como detentora do saber em salde, trés
entrevistados expressaram, quando questionados sobre a orientacdo que receberam
acerca da deficiéncia, que foram orientadas por médicos. A interlocutora Joana afirma
que se sente satisfeita sobre a atencdo a respeito do conhecimento que os médicos lhe
passaram.

A entrevistada refere que recebeu orientacbes médicas e ficou satisfeita,

exclamando: “Um dos melhores médicos da minha vida”. Odete, a0 ser questionada,

47 |dem.
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exp0Be a respeito da mesma questdo, que nao recebeu orientacBes especificas, apenas o
médico informou que a deficiéncia: “foi causada pelo vento que recebeu*®”

A figura do medico também aparece sobre a nomenclatura das especialidades da
area, quando os participantes descrevem sobre sua circulacdo pela rede de salde para
obtencdo do diagnoéstico e tratamento. Isso demonstra que 0s servicos de salde sdo
caracterizados pela profissdo da medicina regulando as acGes, seja para solicitar
exames, realizar diagnosticos, encaminhar a servicos especializados ou especialidades
médicas.

A fisioterapia aparece como a Unica area da saude citada entre os entrevistados,
além da medicina, e, 0 seu uso estd diretamente associado a reabilitacdo, em alguns
casos, utilizado como sinénimo.

A participante Maria relata que: “O fisioterapeuta explicou sobre a paralisia
cerebral, consegui entender, mas a gente fica pensando como vai ser pra frente”*® . A
reabilitacdo, muitas vezes, associada a ideia de normalizacdo e adaptacdo do corpo.
Quando o entrevistado Matheus se refere a fisioterapia, como descrito acima, associa
diretamente fisioterapia como o conjunto dos atendimentos interdisciplinares no Centro
de Reabilitagao.

No que diz respeito as garantias e conquista de direitos, pode-se obter nas falas
dos sujeitos que esta impregnada dessa relacdo entre a participacdo e conquista de
direitos sociais condicionada a reabilitacdo, a entrevistada Maria, quando perguntada se
0s servicos de saude que utiliza facilitam o acesso aos direitos, afirma que sim, porque
“melhora suas habilidades e com isso, acessa melhor os direitos®?”.

Nesse sentido, as participantes Francisca e Ana afirmam que o tratamento ajuda
a melhorar a convivéncia social. O acesso ao atendimento e acompanhamento nos
servicos de saude podem provocar efeitos que melhorem a vida dos usuérios em varios
aspectos, contudo a centralidade que ocupam na vida das pessoas com deficiéncia
favorece a ideia de doenga, de “anormalidade” ¢ a reabilitagio como a unica condiGdo
para 0 acesso as necessidades e direitos, excluindo-se aspectos importantes nesse
processo, como a participacdo nos movimentos sociais e nas instancias do controle

social, a construcdo de acBGes que promovam o respeito as diferencas e valorizagdo da

48 |dem.
49 Dados de entrevista.
50 |dem.
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diversidade no ambito dos servicos e da comunidade e a dendncia a qualquer forma de
preconceito, por exemplo.

Mesmo esses direitos limitados, que ndo atendem a completude das diferencas
dos individuos, em relacdo com o0s servi¢os publicos prestado e a interface com a
sociedade, se mostra impregnado de estigmas e discriminacdo, que persistem em
permanecer perpetuando essa carga preconceituosa desde tempos remotos. Essa forma
de segregacdo € algo ainda presente na contemporaneidade, a participacdo das pessoas
com deficiéncia e de outros segmentos considerados diferentes, para os padrdes de
normalidade socialmente construidos, nos espacos da sociedade ndo é estimulado, ao
contrario, 0s espagos sociais apresentam diversas barreiras. Como no relato da
interlocutora Joana, quando se refere a atitude das pessoas frente a crianca com
deficiéncia: “A gente sO passa a conhecer mesmo quando acontece com a gente. As
pessoas ndo tém conhecimento e ficam evitando que outras criancas fiqguem perto>”.

Ja Ana, quando perguntada sobre violagdo de direitos e ignorancia da sociedade,
descreve como essa veem seus filhos: “Seus filhos sdo castigos de Deus por seus
pecados, dois filhos débeis mentais”®?. Afirma que esse tipo de situacdo provocou a
reducdo da convivéncia familiar e comunitaria, pois sentiu os filhos humilhados por
pessoas da comunidade e da familia. Portanto, o preconceito mostra-se presente no
cotidiano da vida das pessoas com deficiéncia e seus familiares. Assim como descreve
Joana: “Preconceito existe em todo lugar, no posto, no hospital, na escola. Eu vejo como
as pessoas olham®3”,

Dentre os entrevistados, metade relaciona violacdo de direitos a situacdes de
preconceito vivenciadas, como as acima mencionadas. Dois entrevistados negam
violagdo de direitos. E Isaque afirma que a crianga nao recebe atendimento preferencial
no atendimento de saude: “Nao ha prioridade, o atendimento ¢ por ordem de
chegada”*. Odete relata que: “Tentei o beneficio assistencial, mas foi negado por causa
da renda, mas meu salario era insuficiente”®. A afirmacéo desses entrevistados expressa
uma critica frente a realidade imposta as pessoas com deficiéncia e seus familiares, onde

o direito formal ndo se configura na pratica.

51 1dem.
52 Dados de entrevista.
53 |dem.
5 |ldem.
55 |dem.
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O atendimento prioritario esta expresso na Lei N° 10.048 de 8 de novembro de
2000, mas o seu cumprimento depende da adequagdo dos servi¢os, 0 que nem sempre
ocorre. Assim como, 0s critérios adotados para o acesso a beneficios da politica de
assisténcia social sdo fechados e ndo contemplam a totalidade das dificuldades sociais
enfrentadas pelos sujeitos.

Os entrevistados transparecem as fragilidades, a precarizacdo dos servicos de
saude, a falta de recursos: “Toda vez que eu ligo o carro nunca esta disponivel, tanto
carro no patio, porque apenas um é da Saude? O que sempre peco e ndo consigo é o
carro da saade”. (Marcia)®®. Assim como Matheus: “Carro é sempre muito dificil, ndo
tem mesmo®"”.

Para aléem do acesso aos servicos de saude, cabe destacar toda infraestrutura
necessaria para chegar aos servi¢os, no caso do transporte publico adaptado, com
reducdo de linhas e larga espera na sequéncia do transporte. Nesse sentido, Marcia
refere: “O Onibus é um caso sério, o elevador ndo funciona, a empresa € horrivel, tanto
no coletivo comum quanto no escolar®®”. Joana conta que: “O posto de salde fica muito
distante, dependo do 6nibus, o que dificulta muito para chegar®®”.

Os entrevistados expressam necessidades de saude que ndo tiveram ou estdo
aguardando para terem acesso, embora sejam recursos para 0s quais haja garantia de
direito. Dentre os expressos, destacamos: reabilitacdo visual, centro de reabilitacdo com
maior numero de profissionais e recursos, aumentando a quantidade de dias de
atendimento, transporte da saude para comparecimento ao atendimento, servico de
hidroterapia e recursos de tecnologia assistiva®.

A falta de acesso a essas necessidades, expressa pelos sujeitos, demonstra que a
implementacdo da Rede de Cuidados a pessoa com deficiéncia no &mbito do SUS, como
preconizada na portaria de sua criacdo poderd oferecer algumas respostas as essas
questdes. Se de fato houver a previsdo de recursos para custeio dos pontos de atengéo,
investimento na qualificacdo do atendimento existente e ampliacdo da rede de servigos.

Contudo, o contexto atual tem demonstrado uma tendéncia ao desmonte das politicas

% Dados de entrevista.

57 Idem.

%8 Idem.

59 Idem.

8 Em 2018, ao consultar o banco de dados de solicitacio de tecnologia assistiva da Secretaria Estadual de
Saude, verificamos que na cidade de Sdo Sebastido, havia 39 usuarios aguardando o fornecimento do
recurso, a solicitacdo mais antiga datava de 10/01/2014, o que demonstrou uma espera superior ha 4 anos.
Acessado em 15/01/2018.
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publicas o que revela a necessidade de fortalecimento das lutas pela manutencdo dos
direitos conquistados.

A propria condi¢do de deficiéncia aparece como um dos fatores que justifica a
falta de acesso aos recursos necessarios, 0 que demonstra a parca consideracdo do
principio da equidade nas acdes de saude. Nesse sentido, Marcia afirma que o acesso ao
atendimento com o transporte da satide ndo ocorre: “porque precisam ir com dois
acompanhantes e isso sempre gera problema porque sdo duas criancas e duas cadeiras
de rodas®®”. A esse respeito, Matheus considera que: “Teria que ter alguma prioridade
quando a gente procura, deveria receber mais atencdo, ndo ser tratado como qualquer
pessoa ‘normal’. A saude trata ele que nem qualquer pessoa ‘normal’, deixa numa
espera de trés meses para uma consulta®”.

Dentre as necessidades que nao estdo sendo atendidas, fora do ambito da salde
referem: falta professor de apoio e monitor no onibus escolar, o ndo recebimento de
informacdes e orientacBes sobre os direitos da crianca com deficiéncia, baixa qualidade
do transporte publico adaptado e oficinas de culturais que considerem as diferencas
expressas na sociedade.

Sobre as oficinas de cultura, chama a atencdo a fala de Sandra: “Queria aula de
violdo, capoeira, pintura, mas ndo foi aceito. Para aula de violdo disseram que ele
precisa saber ler e aula de pintura ele ndo tem coordenacdo motora, mas em casa ele
pinta®®’. O que demonstra o despreparo das politicas piblicas em acolher os sujeitos em
sua diversidade, num mundo centrado num padrdio de “normalidade “socialmente
construido.

Quando convidados a responder acerca da relacdo entre os servigcos de saude
utilizados e o acesso aos direitos garantidos, sete dos entrevistados afirmam que

facilitam o acesso aos direitos. Essa afirmativa esta expressa nas falas:

“A saude sempre esta envolvida nos direitos”. (Joana);

“A saude que possibilita conviver com outras pessoas”. (Francica);

“Quando ndo tem atendimento de saude prejudica nos outros direitos”. (Ana);
“Eu acredito que sim, porque tudo que precisou, conseguiu” (Odete); “A
salde é de onde comeca tudo, mas apesar disso tem muita dificuldade, tempo
de espera, falta de recurso. Mas se ndo tivesse a salde ndo tinha como
conseguir todo o resto”. (Marcia)5.

61 Dados de entrevista.
52 1dem.

5 1dem.

54 Dados das entrevistas.
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A importancia da salde para promoc¢do do acesso aos direitos das pessoas com
deficiéncia e para a constru¢gdo de uma sociedade onde a diversidade encontre um
espacgo de valorizacdo e respeito é relevante. Os depoimentos levantados demonstram
que ha desafios a serem enfrentados no cotidiano dos servicos de salde, parte deles
relacionados a ndo materializagdo do SUS como descrito nos patamares da CF de 1988.

Nesse sentido, a configuracdo dos direitos na forma de lei nos mostra que um
caminho para o enfrentamento desses desafios esta no fortalecimento dos movimentos
das pessoas com deficiéncias, de outras iniciativas de organizacdo da comunidade, das
instancias do controle social, e, em S&o0 Sebastido, pela criacdo do Conselho Municipal
das Pessoas com Deficiéncia, que poderd exercer um papel importante na

representatividade desse segmento por ele mesmo.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os dados levantados na fase exploratéria da pesquisa permitiram reconhecer que
dentre a populagdo do municipio de Sdo Sebastido, equivalente a 85.538 habitantes®®, o
total de 19.289 da populacdo possuem algum tipo de deficiéncia, categorizadas de
acordo com o grau de dificuldade expresso pelos entrevistados, segundo

os dados do Censo Demografico de 2010 do IBGE. Esse quantitativo de pessoas
demonstra a importancia em construir, no ambito das politicas pablicas municipais,
acOes voltadas para esse segmento populacional, a fim de garantir o0 acesso ou evitar a
violacdo dos direitos legais conquistados pelas pessoas com deficiéncia.

Nesse sentido, a busca de informagdes acerca das criangas e adolescentes com
deficiéncia incluidos no atendimento da politica de Saude evidenciou que had muita
dificuldade em acompanhar esse segmento especifico por parte dos servicos, embora de
acordo com o art. 4° do ECA®, Lei N°. 8069 de 13 de julho de 1990, seus direitos
devam ser assegurados com “absoluta prioridade”.

O acompanhamento do grupo familiar, como proposto por essa politica publica,
na Atencdo Basica, por meio da Estratégia de Saude da Familia na Salde, demonstrou
ndo garantir realizacdo de acdo voltada a da saude de criancas e adolescentes com
deficiéncia em seu nucleo, uma vez que, ndo havia dados especificos sobre estes
usuarios. Esses dados demonstraram que ndo ha articulacdo entre 0s servigos, uma vez
que houve divergéncia entre as informacGes fornecidas pela Fundacdo Municipal de
Salde e as coletadas junto ao Centro de Reabilitacdo José Teixeira. Dessa forma, a
efetivacdo de

uma Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia deve passar inicialmente pela
construcdo de um trabalho mais articulado por parte dos servicos de saude, por meio de
acoOes interinstitucionais fomentadas pela propria Secretaria Municipal de Saude.

Esse fato demonstra a necessidade de desenvolvimento de um trabalho
especifico de articulacdo dos servigos de salde em torno da questdo do atendimento das
pessoas com deficiéncia, uma vez que, confirma-se pela pesquisa que seu atendimento

esta mais centrado no servico especializado, o Centro de Reabilitagdo. A pesquisa

8 Dados atualizados segundo IBGE, 2017. Disponivel em: https://cidades.ibge.gov.br/brasil/sp/sao-
sebastiao/panorama. Acessado em: 06/06/2018.

8 Art. 4° E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder publico assegurar, com
absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a salde, a alimentagdo, a educacédo, ao
esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia
familiar e comunitaria. (Lei 8.069 de 13/07/1990).


https://cidades.ibge.gov.br/brasil/sp/sao-sebastiao/panorama
https://cidades.ibge.gov.br/brasil/sp/sao-sebastiao/panorama

100

apresenta ainda, que a universalizacdo do acesso a saude das pessoas com deficiéncia
demanda de maior intervencdo e de mudancas na concepcdo dos servi¢os com relagéo a
deficiéncia, que ndo precisa necessariamente ser atendida apenas pelos servicos
especializados. Uma vez que a garantia de acesso a estes servicos ndo significa atencédo
integral em saude.

Ainda nesse sentido, a centralidade do saber biomedico sobre o conceito de
deficiéncia dificulta que outros aspectos da vida do sujeito sejam considerados,
inclusive por seus familiares, que veem na saude e mais precisamente na reabilitacdo
sua demanda mais relevante.

O preconceito e as tentativas de manter o distanciamento das pessoas com
deficiéncia na sociedade mostra-se presente no discurso dos sujeitos, assim como na
literatura apresentada. A violacdo de alguns direitos decorre da propria deficiéncia, num
movimento que deveria ocorrer ao contrario, onde partindo do principio da equidade, as
pessoas com deficiéncia deveriam ser olhadas de forma prioritaria e considerando as
diferencas expressas pelo sujeito. De forma, percebemos que valores construidos em
longinquos momentos historicos permanecerem presentes na vida das pessoas com
deficiéncia na contemporaneidade. Isso demonstra que “o caminho acabou, mas a
viagem apenas comega” (LUKACS, apud NETTO, 2005, p. 308).

O acesso das pessoas com deficiéncia aos servicos e, em consequéncia, aos
direitos garantidos, passa por varios aspectos concretos como a acessibilidade urbana,
transportes adaptados, a distancia dos servigos em relacdo ao domicilio, a obtencédo de
tecnologia assistiva, o apoio familiar e comunitario, entre outros. O que expressa que
conseguir acessar 0s servicos € de fato o primeiro desafio a ser enfrentado.

O acesso aos servigos ndo garante sequer que sejam informados sobre os direitos
das pessoas com deficiéncia, uma vez que houve sujeitos acompanhados no servico que
ndo receberam informacéo significativas acerca de direitos garantidos.

Contudo, quase a totalidade dos sujeitos entrevistados afirma a relevancia da
salide no contexto dos direitos conquistados.

Com relacdo a articulacdo com outras politicas publicas, por meio de acbes
intersetoriais, ficou evidente através dos dados coletados, especialmente referentes a
politica de educacdo municipal, expostos por meio dos graficos anexados ao final deste
trabalho, que ndo ocorre. Portanto, a luz do Programa Viver sem Limites do Governo
Federal, ja mencionado no corpo deste trabalho, faz-se necessaria a construcdo de acdes

conjuntas entre os diversos setores das politicas publicas, como forma de garantir o
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atendimento integral das demandas das pessoas com deficiéncia e 0 acesso aos seus
direitos.

Ainda esta presente na sociedade contemporanea, uma série de barreiras que
sustentam uma condi¢@o de grave desigualdade das pessoas com deficiéncia, apesar das
mudancas paradigmaticas e do conjunto de direitos conquistados. Essa condi¢do nédo
poderia configurar-se de forma diferente na sociedade atual, uma vez que a
desigualdade ¢ intrinseca ao processo “socio metabolico” do capital (MEZSAROS,
2002).

Por todo o0 exposto, consideramos que a realidade expressa na fala dos sujeitos e
por meio dos dados oficiais apresentados pelas politicas pablicas municipais de Sao
Sebastido, demanda de ac¢des para que os direitos garantidos as pessoas com deficiéncia
possam ser acessados. Ainda que reconhecamos que O acesso aos direitos, a
emancipacéo politica seja apenas um meio para alcancar de fato a emancipa¢do humana.
Este estudo se torna acicate para seguir o avan¢o desta tematica por demais atual, que a

autora pretende seguir em outros momentos.
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APENDICE: A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos o (a) Sr (a)

a participar da Pesquisa intitulada: Sistema Unico de Salde: garantia e acesso aos
direitos de criancgas e adolescentes com deficiéncia no municipio de S&o Sebastido. Sob
a coordenagdo de Ana Paula Almeida de Aragdo, Assistente Social, mestranda no
programa de Estudos Ensino em Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Sdo
Paulo - UNIFESP, Campus Baixada Santista e orientada pela Profa. Dra Ana Rojas
Acosta, pertencente ao quadro docente da mesma universidade. Esta pesquisa tem por
objetivo identificar o perfil de criancas e adolescentes com deficiéncia no municipio de
S&o Sebastido-SP e investigar como se da a garantia de seus direitos por meio de seu
acesso aos servicos que compdem a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no
ambito do Sistema Unico de Satde. O motivo de realizagio desta pesquisa junto aos
servicos de salde que compde a rede de cuidados das pessoas com deficiéncia no
municipio de S&o Sebastido, SP emerge da necessidade de refletir sobre os limites e
possibilidades de atuacdo da rede de salde e sua relacdo com a garantia de direitos das
pessoas com deficiéncia. Buscamos obter permissdes oficiais para a realizacdo da
pesquisa, na base nacional e unificada de registros de pesquisas envolvendo seres
humanos: Plataforma Brasil, Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Unifesp Campus
Baixada Santista, e governo municipal, representado pela Prefeitura Municipal de Séo
Sebastido/Secretaria de Saude, a fim de contatar setor responsavel, para obter acesso a
documentos e entrevistar profissionais. O presente estudo de analise quanti-qualitativa
sera complementado com dados coletados em campo. Para tanto sera aplicado a
usuarios, profissionais e gestores de salde entrevista semiestruturada previamente
agendada. Para participar da pesquisa o (a) Sr. (a) ndo tera nenhum custo, nem recebera
qualquer beneficio ou vantagem financeira. Nado havera riscos para a integridade fisica,
mental ou moral, ao permitir que suas informacdes sejam coletadas. O Sr. (a) serad
esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e estard livre para
participar ou recusar-se a participar. O(a) Sr.(a) podera retirar o0 consentimento a
qualquer momento e deixar de participar do estudo, pois a participacdo é voluntaria e a
recusa em participar ndo acarretara qualquer prejuizo ou modificacdo na forma como é

atendido pelo pesquisador.
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O pesquisador ira tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, de acordo
com as normas éticas vigentes. As informacOes obtidas serdo analisadas ndo sendo
divulgada a identificacdo de nenhum dos participantes em nenhuma publicagdo que
possa resultar deste estudo. Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo a
qualquer momento, se for de seu interesse. O (a) Sr. (a) podera ter acesso a todas as
informacdes obtidas a seu respeito neste estudo, ou a respeito dos resultados gerais do
estudo. E quando o estudo for finalizado, o (a) Sr. (a) sera informado (a) sobre os
principais resultados e conclusdes obtidas no estudo. Seu nome ou o material que
indique sua participagdo ndo sera liberado sem sua permissao.

Em qualquer etapa do estudo, o (a) Sr. (a) terd acesso as profissionais responsaveis pela
pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas. A principal pesquisadora Sra. Ana
Paula Almeida de Aragdo, atuante no Centro de Reabilitacdo José Teixeira, localizada a
Rua Tropicanga, 22 — Boigucanga — Sdo Sebastido — Telefones: (12) 3865-4008 ou (12)
3865-2458. Se o (a) Sr. (a) tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Botucatu,
572 — 1° andar — ¢j 14, 5571-1062, FAX: 5539-7162 — E-mail: cepunifesp@epm.br.
Esse termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo uma via
arquivado pela pesquisadora responsavel, no Programa do Mestrado Ensino em
Ciéncias da Saude da Unifesp e outra fornecida o (a) Sr. (a) neste ato.

Eu

acredito ter sido suficientemente informado (a) das informacdes que li ou que foram
lidas para mim, descrevendo o estudo: “Sistema Unico de Satide: garantia e acesso aos
direitos de criangas e adolescentes com deficiéncia no municipio de Sdo Sebastido” e
esclareci minhas davidas. Discuti com a pesquisadora Ana Paula Almeida de Aragao
sobre minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim os objetivos
do estudo, os procedimentos que serdo realizados, sem desconfortos e riscos e a garantia
de que todos os dados dessa pesquisa serdo confidenciais. Em caso de duvida poderei
contatar a pesquisadora em seu local de trabalho ou por meio dos telefones expressos
acima. Ficou claro também que minha participacdo € isenta de despesas. Concordo
voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a
qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda no
meu atendimento neste servi¢o. Recebi uma via deste termo de consentimento livre e

esclarecido.
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Nome completo do participante RG e CPF Local e Data
Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimentos Livre e
Esclarecido para a participacdo neste estudo. Declaro ainda que me comprometo a

cumpri todos os termos aqui descritos.

Ana Paula Almeida de Aragéo RG e CPF Local e Data
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APENDICE: B
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA COM FAMILIARES OU
RESPONSAVEIS POR CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DEFICIENCIA,
USUARIOS DA REDE MUNICIPAL DE SAUDE

Pesquisa: Sistema Unico de Salde: garantia e acesso aos direitos de criancas e
adolescentes com deficiéncia no municipio de Sdo Sebastido.

Pesquisadora responsavel: Ana Paula Almeida de Aragao - Assistente Social
Orientadora: Profa. Dra. Ana Rojas Acosta

Curso: Mestrado Ensino em Ciéncias da Satde da Universidade Federal de S&o Paulo —
UNIFESP - Campus Baixada Santista

IDENTIFICACAO (opcional):

Nome:

Bairro de moradia: Tempo:

Crianca ou adolescente:

1. A crianca ou adolescente com deficiéncia pelo qual o (a) Sr. (a) é responsavel

recebe atendimento da salide?

2. Quais servigos de saude ele (a) usou no ultimo ano?
3. Ha dificuldade em ter acesso ao servi¢o de saude? Quais dificuldades?
4. Como foi identificada a presenca da limitacdo/deficiéncia? O(a) Sr(a) acredita

que o diagndstico ocorreu no tempo esperado?

5. O Sr. (a) sabe identificar qual deficiéncia a crianca ou adolescente sofre?

6. O(a) Sr(a) recebeu orientacbes sobre essa deficiéncia? Se sim, sente-se satisfeito
guanto aos esclarecimentos recebidos?

7. Ha algum servico de satde que ele (a) necessitou e ndo teve acesso? Se sim, por
qual o motivo nédo teve acesso ao atendimento? VVocé acredita que a falta de acesso teve
alguma relacdo com a presenca da deficiéncia?

8. A crianca ou adolescente recebe atendimento de outros servigos além da satde?
Quais servigos?

9. A crianca ou adolescente possui alguma necessidade que ndo esta sendo
atendida? Se sim, quais necessidades?

10.  Qual instituicdo, servi¢o, grupo, pessoa ndo esta atendendo essas necessidades?
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11.  Qual o motivo da falta de atendimento das necessidades da crianca ou
adolescente?

12.  Acrianca ou adolescente com deficiéncia pelo qual Sr. (a) é responsavel ja
sofreu violacdo de direitos? Se sim, quais direitos foram violados? Qual foi a
instituicdo, servico, grupo, pessoa que violou esses direitos?

13.  O(a) Sr(a) conhece ou participou de alguma acéo de saude sobre prevencao da
violéncia e protecdo dos direitos da pessoa com deficiéncia, ocorrida no Gltimo ano?
Se sim, qual acdo foi realizada?

14.  Os servigos que o(a) Sr(a) utiliza, oferecidos pela satde facilitam o acesso aos

direitos das criancas e adolescentes com deficiéncia? Por qué?
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APENDICE: C GRAFICOS DOS DADOS DE CRIANGCAS E ADOLESCENTES
COM DEFICIENCIA INSERIDOS NAS UNIDADES ESCOLARES
LOCALIZADAS NO DISTRITO DE MARESIAS

Quantidade de criangas por unidade escolar:

= EME!I Profa. Arlete do Nascimento
Maresias

= EM. Profa. Edileuza Brasil — Maresias

= EME! Alegria das Criangas — Boigucanga

» EM. Profa. Guiomar Aparecida da
Conceigdo Sousa — Boigucanga

= EM. Prof. Antonio Luis Monteiro
Boicucanga

= EMEI! Lino Marques Vicente — Camburi

= EM. de Camburi

= EM. Maria da Conceicdo de Deus
Santos— Sertdo Camburi

= Creche Barra do Sai

®» EME! Sonho de Crianga — Barra do Sai

s EM. Henrique Tavares de Jesus—Barra
do Sal

s Creche Juquel

= EMEI Branca de Neve - luquei

» EM. Profa. Nair Ribeiro de Almeida —
luqued

= EMEI Carrossel - Barra do Una

« EM. Profa. Maria Virginia Silva — Barra
do Una

= EM, Profa. Sebastiana Costa
Bittencourt — Barrado Una

» Creche Peraltinha —Boracéia

= EM. Profa. Vilma Aparecida de Almeida
Ribas — Boracéia

Fonte: Secretaria Municipal de Educagio, 2017.
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Quantidade de criancas por idade:

B 3anos
W4 anos
®5anos
6 anos
W 7 anos
u 8 anos
B3 anos
m 10 anos
M 11anos
W12 anos
W 13 anos
W 14 anos
® 15 anos
M 16 anos
17 anos

M 18 anos

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.

Quantidade de criangas por sexo:

B Masculino

B Feminino

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.



Quantidade de criancas por tipo de deficiéncia: Mental

Titulo do Grafico

Fonte: Secretaria Municipal de Educagéo, 2017.
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m Deficiéncia Mental - 56%

m Deficiéncia Mental Congénita - 5%

m Deficiéncia Mental +transtorno de
conduta hipercinético - 5%

Transtorno Mental Organico +
Déficit Intelectual - 5%

B Deficiéncia Mental + Esquizofrenia
- 5%

M Limitrofe - 6%

B Deficiéncia Mental — atraso global
no desenvolvimento ndo
esclarecido de natureza congénita -
6%

W Transtorno do Panico e Transtorno
Obsessivo Compulsivo - 6%

W Transtorno Hipercinético - 6%
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Autismo

B Autismo
B 5yspeita de autismo
¥ Sindrome de Asperger

B Sintomas de autismo

Fonte: Secretaria Municipal de Educacdo, 2017.

Déficit Cognitivo

m Déficit Cognitivo suspeito

® Déficit Cognitivo congénito +
dificuldade visual

® Possivel Déficit Cognitivo de base
m Déficit Cognitivo de base

® Déficit Cognitivo + hiperatividade +
caracteristicas autistas

» Déficit Cognitivo + Deficiéncla
Mental leve

® Déficit Cognitivo

| Déficit Cognitivo de natureza
congénita

m Déficit Cognitivo, atraso global e
autismo

B Em avaliagdo - sugere déficit
cognitivo

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.
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Dificuldade de Aprendizagem

B Dificuldade acentuada de
aprendizagem

¥ Dificuldade acentuada de
aprendizagem e fala

¥ Dificuldade acentuada de
aprendizagem — em avaliagao

B Transtorno ndo especificado de
aprendizagem

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.

Deficiéncia Intelectual

B Rebaixamento Intelectual
B Deficiéncia Intelectual
¥ Deficiéncia intelectual + epilepsia

¥ Deficiéncia intelectual moderada +
incoordenagdo motora fina

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.



Atraso no Desenvolvimento

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.

Hiperatividade e Déficit de Atencéo

13%

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.

12%

B Transtorno global do
desenvolvimento, transtorno
desintegrativo da infancia

de natureza congénita

B Hiperatividade + disttrbio das
relagdes psicossociais

B Déficit de atengdo e
hiperatividade

¥ Transtorno de déficit de atengdo

B Atraso global do desenvolvimento

¥ Atraso global do desenvolvimento



Deficiéncias Multiplas

Fonte: Secretaria Municipal de Educacdo, 2017.
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m Deficiéncias Multiplas - 42%

m Deficiéncias Mdltiplas —
encefalopatia, dificuldades
cognitivas e neuropsiquicas,
epilepsia - 9%

m Deficiéncias Multiplas = PC +
deficiéncia mental - 9%

» Deficiéncias Multiplas — PC + baixa
visdo + estrabismo - 8%

m Deficiéncias Multiplas — baixa visdo
e atrasono DNPM - 8%

m Deficiéncias Multiplas — fisica e
auditiva - 8%

m Deficiéncias Mdltiplas — surdez
moderada + visual - 8%

m Deficiéncia Fisica e Mental - 8%



Deficiéncia Auditiva

13% 12%

12% 12%

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.

Deficiéncia Fisica

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.
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B surdez

B Surdez leve

¥ Surdez profunda — perda auditiva
neurosensorial em ambos os
ouvidos

B syrdez moderada

¥ Deficiéncia Auditiva

¥ Deficiéncia Auditiva —
neurosensorial em ambos os
ouvidos

B Syrdez severa

B Deficiéncia Fisica

B Deficiéncia Fisica — fibromatose

¥ Deficiéncia Fisica — mobilidade
reduzida por sequela motora de
macrocefalia



Outras Deficiéncias

Fonte: Secretaria Municipal de Educacéo, 2017.
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m Dislexia de evolucdo - 5%

M Baixa visdo - 19%

H Paralisia cerebral - 14%

Paralisia cerebral —fisico - 5%

m Encefalopatia - 5%

m Encefalopatia congénita cronica

grave - 5%

B Mielomeningocele + hidrocefalia -
9%

B Hidrocefalia + neurotoxoplasmose
congénita - 5%

H Hidrocefalia - 5%

M Epilepsia - 9%

B TU cerebral + lesGes no fémur +
imobilidade da mdo direita - 5%

B Distrofia miotonica de Steinert - 5%

B Sindrome de Down - 9%
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ANEXO: A - FICHA DE CADASTRO INDIVIDUAL DA ATENCAO
BASICA/FRENTE E VERSO

43 DIGITADO POR: DATA: R
/ /
IM@:S CADASTRO INDIVIDUAL p——— T

/
(" cNS DO PROFISSIONAL® cso® CNES* INE* DATA® )
dIIIIIIIIIIIIIIIIIIII-IIILIIIIIIIIIIIIIIIIII / )
~ IDENTIFICAGAO DO USUARIO/CIDADAO ~
CNS DO CIDADAO CIDADAO E O RESPONSAVEL FAMILIAR? | CNS DO RESPONSAVEL FAMILIAR MICROAREA®
L Osim Onso | O N AN A A O I I l_l_|DFA
NOMECOMPLETO:™ |__ | |_ | L L 0 0 L L b e e e e
NoMesociaL: | L1 ) 11 L) 1 L ) L1 ]I | | J_| | |DATADE NASCIMENTO:* / / [szxo:‘ ®®
RAGA/COR:* (OBranca (OPreta (DParda () Amarela (Indigena Etnla:** |N’NIS(P|S/PASEP)I I I |

————— R T AR NN
[0 Desconhecido

| IR O DU 1T N O | N A O e N O O S N O O N O N ) [ O O O O O

NOME COMPLETO DO PAL:* I

[JDesconhecido
NACIONALIDADE:* () Brasileira (D) Naturalizado ()Estrangeiro |pAis DE NASCIMENTO:** lDATA DENATURALIZAGAC: ™ / /
PORTARIA DE NATURALIZAGAO:"™ | MUNICIPIO E UF DE NASCIMENTO:**
(DATADEENTRADANOBRASIL™  / / | TELEFONE CELULAR () [ema: i
~ INFORMACOES SOCIODEMOGRAFICAS ~
RELACAO DE PARENTESCO COM O RESPONSAVEL FAMILIAR N OCUPACAO
(O Coniuge/Companheiro(a) () Filhoa) () Enteado(a) () Neto(a)/Bisnetofa)
O Paimse () Sogro@ O Imdio/ims () GerroNora () Outroparente (0) Noparente )
FREGQUENTA ESCOLA OU CRECHE?* () Sim () Nso
. GUAL EO CURSOMAIS ELEVADO QUE FREQUENTA OU FREQUENTOU? N/ SITUACAO NOMERCADO DE TRABALHO ~
O creche (O Ensino Fundamental EJA - séries finais (Supletivo 5 a 8% O empregador
O Pré-escola (exceto CA) O Ensino Médio, Médio 2# Cidlo (Cientffico, Técnico etc.) O Assalariado com carteira de trabalho
OCIassedeA!fd:)etlzaobo-CA O Ensino Médio Especial OAssaIarIado sem carteira de trabalho
O Ensino Fundamental 1* a 4t séries O Ensino Médio EJA (Supletivo) O Auténomo com previdéncia social
O Ensino Fundamental 5¢ a 8" séries O superior, Aperfeicoaments, Especializaco, Mestrado, O Auténomo sem previdéncia social
O Ensino Fundamental Completo Doutorado O Agosentado/Penisionista
O Ensino Fundamental Especial O Allebstizctn pamdcktios Mobrl et O Desempragads
O Ensino Fundamental EJA - séries iniciais < Nenhum O Nao trabaiha
(Supletivo 1* a 4%) O Servidor publico/militar
O Outro
\_ J L J

CRIANCAS DE 0 A9 ANOS, COM QUEM FICA? [ Adulto Responsavel [ Outra(s) Criancats) [ Adolescente () Sozinha ] Creche () outro
PARTICPADE ALGUMGRUPO ) g () puao POSSUI PLANO DE SAUDE O sm O Néo

FREQUENTA CUIDADOR TRADICIONAL? () Sim (O Nso I

COMUNITARIO? PRIVADO?
& MEMBRO DE POVO OU COMUNIDADE TRADICIONAL? (O) sim () No | SE SIM, QUAL?
DESEJA INFORMAR ORIENTACAO SEXUAL? DESE.JA INFORMAR IDENTIDADE DE GENERO? | TEM ALGUMA DEFICIENCIA?®
Q sim O Néo O sim (O Néo O sim O Nso
SE SIM, QUAL? SE SIM, QUAL? SE SIM, QUAL(IS)?
(OHeterossexual () Bissexual () Outra (O Homem transexual () Travesti (] Auditiva ] Intelectual/Cognitiva ] Outra
(OHomossexual (gay / lésbica) (OMulher transexual () Outro [Jvisual [)Fisica
\ &
, SAIDA DO CIDADAO DO CADASTRO ~
SE OBITO, INDIQUE:
(O Mudancadeterritsio () Gbito Data do 6bito:™ / / NumerodaDO:|__|__J_ || || | _J-L| )
. J
s TERMO DE RECUSA DO CADASTRO INDIVIDUAL DA ATENGCAO BASICA ~N
Eu, portador(a) do RG n* , gozando de plena consciéncia dos

meus atos, recuso este cadastro, mesmo que isso facilite o acompanhamento a minha satde e de meus familiares. Estou ciente de que essarecusa ndo Implicara
o néo atendimento na unidade de satde.
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QUESTIONARIO AUTORREFERIDO DE CONDICOES/SITUACOES DE SAUDE

r CONDIGOES/SITUACOES DE SAUDE GERAIS

SE SIM, QUAL E A MATERNIDADE DE REFERENCIA? B
ESTA GESTANTE? () Sim (O Nao
SOBRE SEU PESO, VOCE SE CONSIDERA? TEM DOENGA RESPIRATORIA/NO PULMAO? O sim O nso
(O Abalxo do Peso O PQS)MEQMO O Acima do Peso ) SE SIM, INDIQUE QUAL(E),“
(Jasma [J orocknieema  [Joura  [JNsoSabe )
ESTA FUMANTE? QO sim O Ngo
FAZ USO DE ALCOOL? Osim (O Mo | ESTA COM HANSENIASE? O sim (O Nso
FAZ USO DE OUTRAS DROGAS? O sim (O Nso | ESTA COM TUBERCULOSE? QO sim O Ngo
TEM HIPERTENSAO ARTERIAL? O sim (O Nso | TEM OU TEVE CANCER? O sim (O Nso
TEM DIABETES? O sim (O Ndo | TEVE ALGUMA INTERNACAO NOS ULTIMOS 12 MESES? (O Sim (O Ndo
SE SIM, POR QUAL CAUSA?
TEVE AVC/DERRAME? O sim O Ngo ( )
) TEVE DIAGNOSTICO DE ALGUM PROBLEMA DE SAUDE )
TEVE iraRTon Osim O Mo | yenTal POR PROFISSIONAL DE SAUDE? O sm Onso
TEM DOENCA CARDIACA/DO CORACAO? (O sim () Nso | ESTA ACAMADO? Q sim (O Nso
SESIM, INDIQUE QUAL(IS).** ESTA.DOMIGILIADO? O sim O Nso
() insuficiencia Cardiaca (] Outra () NasoSabe J
USA PLANTAS MEDICINAIS? O sim (O Nao
- SE SIM, INDIQUE QUAL(IS).
TEM OU TEVE PROBLEMAS NOS RINS? O sim O ngo ( )
SE SIM, INDIQUE QUAL(1S).**
(D e fel [J oo [] Nsosabe J USA OUTRAS PRATICAS INTEGRATVASE COMPLEMENTARES? () sim () Nso
OUTRAS CONDICOES DE SAUDE
C-ou;\u ) [2-oum.? ) (S-QUAL? )
N J
~ CIDADAO EM SITUAGAO DE RUA N
ESTA EM SITUAGAO DE RUA?* O sm (ONso | E ACOMPANHADO POR OUTRA INSTITUICAQ? O sim (O Nso
TEMPO EM SITUACAO DE RUA? SE SIM, INDIQUE QUAL(S).
[O<Gmeses () 6a12meses () 1a5anos O >5anos j ( J
RECEBE ALGUM BENEFICIO? O sim O Nso | VISITA ALGUM FAMILIAR COM FREQUENCIA? QO sim O Nso
SE SIM, QUAL E O GRAU DE PARENTESCO?
POSSUI REFERENCIA FAMILIAR? QO sim O nao ( ]
QUANTAS VEZES SE ALIMENTA AO DIA?
O1vez (O 20u3vezes (O mais de 3vezes )
TEM ACESSO A HIGIENE PESSOAL? O sim O Nso
QUAL A ORIGEM DA ALIMENTACAC? SE SIM, INDIQUE QUAL(IS)**
D Restaurante Popular D Doacso Restaurante [:] Outras D Banho D Acawo 80 SatAS C] Higiene Bucal D Outras ]
(7] Doacso Grupo Religioso || Doagéio de Popular
\. J

Legenda: (] Opcao multipla de escolha (O Opc¢ao Unica de escolha (marcar X na opséo desejada)

Microarea: usar 01 a 99 para o nimero da microarea,
FA:Fora de Area
*Campo obrigatério

**Campo obrigatérlo condiclonado a pergunta anterlor
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ANEXO: B - FICHA DE CADASTRO DOMICILIAR DA ATENCAO
BASICA/FRENTE E VERSO

{ R
DIGITADO POR: DATA:
ATENGAO BASICA E T E R R | To R | A L CONFERIDO: FOLHA:
L J/
( = x * * * B
CNS DO PROFISSIONAL cBo CNES INE DATA
(Y ) ) ) A | Z / 3)
~ ENDERECO/LOCAL DE PERMANENCIA S
CEP™: MUNICIPIO®: UF*:
BAIRRO™: TIPO DE LOGRADOURO™: | NOME DO LOGRADOURO™:
B} . MICROAREA®
NUMERO™: SEM NUMERO | COMPLEMENTO: | PTO. REFERENCIA:
k O LLICFA)
TIPO DE IMOVEL® TELEFONES PARA CONTATO
[ J [_TEL. RESIDENCIA: () TEL. CONTATO: () ]
~ CONDICOES DE MORADIA N
SITUAGCAO DE MORADIA/POSSE DA TERRA™ LOCALIZAGAO® —————————————
Opropric (OFinanciado (Dalugado (DArrendado (cedido (Docupacio ()situacso de Rua OOutra] Qurbana  ORural
y,
TIPO DE DOMICILIO ~ EM CASO DE AREA DE PRODUGAO RURAL: Condi¢#io de Posze e Uzo da Terra
OCasa OApartamento O Cémodo O Outro) O Proprietério O Parceiro(a)/Meeiro(a) O Assentado(a) O Posseiro O Arrendatario(a)

(O comodatsriota) () Beneficisrio(a) do Banco da Terra () Nao se aplica
N* de Moradores: N de Comodos: _

»~~ MATERIAL PREDOMINANTE NA CONSTRUCAO DAS PAREDES EXTERNAS DE SEU DOMICILIO
Alvenaria/Tijolo: Taipa: Outros:
O Com Revestimento O Com Revestimento o Madeira Aparelhada OPalha

(O sem Revestimento | () sem Revestimento (O Material Aproveitado () Outro Material
\ J

~ TIPO DE ACESSO AO DOMICILIO
OPavlmento O Chéo Batido OFluvlal O Outro

Disponibilidade de Energia Elétrica? () sim (O N&o

~ ABASTECIMENTO DE AGUA AGUA PARA CONSUMO NO DOMICILIO
O Rede Encanada até o Domicflio OPoco/Nascente no Domicilio OCIsterna W O Filtrada o Fervida O Clorada O Mineral
O Carro Pipa OOutro

(O Sem Tratamento

~ FORMA DE ESCOAMENTO DO BANHEIRO OU SANITARIO ~ /
o o o DESTINO DO LIXO N\
Rede Coletora de Esgoto ou Pluvial Fossa Séptica Fossa Rudimentar Queimado/
O cotetado O o (O ceéu aberto Ooutro
O Direto para um Rio, Lago ou Mar O Céu Aberto OOutra Forma J
(. \ / S
_~ ANIMAIS NO DOMICILIO? <
QUAL(IS)?
O Sim O N&o ( Gato DCachorro DPéssaro DOutros J Quantos:
. J
( FAMILIAS ~
N2 PRONTUARIO —— DATA DE NASCIMENTO | RENDA FAMILIAR | NUMERO DE MEMBROS | RESIDE DESDE
FAMILIAR CNS DO RESPONSAVEL DO RESPONSAVEL | (SAL. MINIMO) DA FAMILIA [MEs] [ANO] |MUPOUSE
O T T (i BEOE®| | || [ il
T T O A O A ko ®EO2REG [ | (| O
1 0 T I BEOE®| ||| | (| O
L T O O A I A /1 GEOEE®| | | | || O
_~ TERMO DE RECUSA DO CADASTRO DOMICILIAR DA ATENGAO BASICA ~
Eu, portador{a) do RG n* gozando de plena consciéncia

dos meus atos, recuso este cadastro, mesmo que isso facilite o acompanhamento a minha saude e de meus familiares. Estou clente de que essa recusa ndo
implicara o n&o atendimento na unidade de salude,

Assinatura
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~ INSTITUICAO DE PERMANENCIA S
NOME DA INSTITUICAO DE PERMANENCIA:

Existem outros profissionais de satde vinculados & instituicdo (n&o inclui profissionais da rede pablica de saude)? O Sim O N&o

IDENTIFICACAO DO RESPONSAVEL TECNICO DA INSTITUIGAO DE PERMANENCIA
NOME: CNS DO RESPONSAVEL: ]
LCARGO NA INSTITUICAO: TEL. CONTATO: J
3 J
- TERMO DE RECUSA DA INSTITUICAO DE PERMANENCIA 9
Eu, portador(a) do RG n® responsédvel técnico pela

instituicdo, recuso este cadastro, mesmo que essa recusa dificulte o acompanhamento da satde das pessoas abrigadas/residentes nesta instituicdo. Estou
clente de que esta recusa ndo implicaré o néo atendimento pela equipe de salde.

Asginatura
\ J
Legenda: [_] Opgdo de miltipla escolha (O) Opgao de tnica escolha (marcar X na opgao desejada)
Microarea: usar 01 a 99 para o numero da microarea.
FA:Fora de Area
Tipo de Imovel: 01 Domicilio, 02 Comércio, 03 Tereno baldio, 04 Ponto Estratégico (PE: cemitério, borracharia, ferro-velho, depdsito de sucata ou materiais de construgio,
garagem de dnibus ou veiculo de grande porte), 05 Escola, 06 Creche, 07 Abrigo, 08 Instituicio de longa permanéncia para idosos, 09 Unidade prisional, 10 Unidade de medida
socioeducativa, 11 Delegacia, 12 Estabelecimento religioso, 99 Outros
‘Campo obrigatorio
"Campo com obrigatoriedade condicional
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ANEXO: C-SOLICITACAO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DA
PESQUISA AO MUNICIPIO DE SAO SEBASTIAO

UNIFESP
TORRApARES

y Universidade Federal de Sio Paulo
Campus Baixada Santista

Santos, 11 de Maio de 2016.

A Secretaria Municipal de Satide de Sio Sebastiab
Ao Sr. Elias Cecilio Neto

Prezados senhores:

A Universidade Federal de S3o Paulo, ciente de sua responsabilidade com a
comunidade que se insere, considera pertinente agregar 4 formacdo profissional a
inser¢io no campoferritério, onde os usudrios realizam sua vida cotidiana para
eslabelecer uma articulagdo mais proxima com vistas a sua inclusdo social e ao
-desenvolvimento de estudos e pesquisas.

Nesse sentido, no marco do Programa de Mestrado Profissional Ensino am
Ciéncias da Salde desta Universidade, a Assistente Social Ana Paula Aimeida de Aragao
vem realizando pesquisa com fins de elaborago de dissertacdo de mestrado, sob nossa
orientaclo, ao respeito da Atuagdo da Rede de Cuidados 4 Pessoa com Deficiéncia
no dmbito do Sistema Unico de Saiide e sua relacdo com a garantia de djreitos no
Municipio de Sdo Sebastiso.

Trata-se de um estudo de carater quanti-qualitative, o mesmo gue propiciara o
contato com gestores e técnicos que trabalham na rede municipal de salde e usuarios
atef;d;dos pelo Centro de Reabilitagdo municipal. Para melhores detalhes, anexamos o
referide- projeto de pesquisa e colocamo-nos a disposicdo para esclarecimentas, se
necessaric

Gostariamos de obter autorizagdc de V.8* para o desenvolvimento desta
im;?o}ﬁ\_nte pesquisa gue muito podera contribuir para o desenvolvimento da gestdo
destes servigos no territdno.

Agradecemos, desde ja, pela atencio ao solicitado

Atenciosamente,

" Orientadora

Edificio Central - Rua Silva Jardim, n® 136 - Santos - SP - CEP: 11015-020
Telefone: +55 (13) 3878-3700
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ANEXO: D - AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DA PESQUISA PELO
MUNICIPIO DE SAO SEBASTIAO

PREFELT U'R A

Secretaria de Saude
CO ;."v:‘; \544;”0‘:‘ “wna \:1&:{90’:: '":!{wr‘

Oficion® 241 /2016 -SESAU

S&o Scbastido, UF de junho de 2016,

Prezada Senhora.

Atendendo & solicitagio da funciondriy Ann Paula Almeida de Aragdo, aluna do
Programa de Mestrado Profissional  Ensino em Ciéneins  da Sadde dessa Universidade para
realizagho de Pesquisa quanti-qualitativa com & finalidade de elaboragdo de sua dissertagiio s
respeito da Atuagiio da Rede de Cuidados 3 Pesson com Deficiéncia no fimbito do Sistema
Unico de Satde ¢ sua relagiio com a garantia de direitos no municipio de Sio Sebastido,
informo ter entendido os objetivos ¢ autorizo a realizagdo da pesquisa com os profissionsis que
concordarem em participar,

Alenciosamente,

URAN DYJ{QCHM‘LF.ITF.
Secretiario Municipal'de Sadde

A
Universidade Federal de Sio Paulo

Campus Baixada Santista

Programa de Pés Graduagdo Ensine em Cigneias da Suude
Prof* Dr* Ana Rojas Acosta

Vil aoc

Hua Peleito Mansusus Mesons, 98— 17 Andar - Cisteo - S80 SehmtitoS
Fona¥ax 33921744
Eemal geburctesaukos ssuschim oo goy Ix
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ANEXO: E - PARECER DO CEP
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA: da garantia de direitos a
realidade

Pesquisador: Ana Paula Almeida de Aragdo

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 58921316.5.0000.5505

Instituicao Proponente: Centro de Desenvolvimento do Ensino Superior em Satde
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.748.815

Apresentagao do Projeto:
Projeto CEP/UNIFESP n:1148/2016 (parecer final)

O presente projeto de pesquisa trata da atuacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito
do Sistema Unico de Sauide no nivel municipal e sua relacdo com a garantia de direitos, considerando que
as pessoas com deficiéncia, dentre outros seguimentos em nossa sociedade, apresentam maior
vulnerabilidade para terem seus direitos violados.Dessa forma, pretende responder a questdo: ocorre
contribuicao da atencao em saude, por meio da Rede de Cuidados a pessoa com deficiéncia, para a
garantia de direitos de criancas e adolescentes com deficiéncia em Sdo Sebastido? O desenvolvimento
deste projeto teve inicio a partir das reflexdes surgidas da atuacao profissional como assistente social no
Centro de Reabilitacdo Municipal, localizado na Costa Sul da cidade de S&do Sebastido, litoral norte do
estado de S&o Paulo, servigo este que compde a rede municipal de satde.

Objetivo da Pesquisa:

- Hipotese: A oferta de garantia de protecdo ou prevencdo da violéncia e violacdo de direitos das pessoas
com deficiéncia na Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Satide no
Municipio de Sdo Sebastido demandam de maior intervencdo do Estado e da

Endereco: Rua Botucatu, 572 1° Andar Conj. 14

Bairro: VILA CLEMENTINO CEP: 04.023-061
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)5571-1062 Fax: (11)5539-7162 E-mail: secretaria.cepunifesp@gmail.com
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Continuacdo do Parecer: 1.748.815

Sociedade civil, considerando que as criancas e adolescentes com deficiéncia apresentam maior
vulnerabilidade para ocorréncia de situacdes de violéncia e terem seus direitos violados.

-Objetivo Primario: Identificar o perfil de criancas e adolescentes com deficiéncia no municipio de Sao
Sebastido e investigar como se da a garantia de seus direitos por meio de seu acesso aos servicos que
compdem a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Satide.

-Objetivo Secundario: Mapear os dados contidos nas instituicdes oficiais do municipio de Sdo Sebastido,
com vistas a elaboragédo do perfil dos sujeitos da pesquisa;ldentificar a ocorréncia de deficiéncias em
criancas e adolescentes em Sdo Sebastiao;Conhecer as

vulnerabilidades das criancas e adolescentes com deficiéncia em Sdo Sebastiao; Investigar a ocorréncia de
violéncias e violacdo de direitos direcionadas as criancas e adolescentes com deficiéncia em Sé&o
Sebastido.Conhecer os servicos que compdem a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do
Sistema Unico de Satde do municipio; Detectar a existéncia de acSes da politica de satde com foco na
prevencao da violéncia e protecdo dos direitos da pessoa com deficiéncia.ldentificar a oferta de servicos do
setor de saude que visam o0 acesso aos direitos garantidos as pessoas com deficiéncia no ambito municipal;

Avaliagcdo dos Riscos e Beneficios:
Em relacdo aos riscos e beneficios, o pesquisador declara: -Riscos: Rejeicdao da participacéo dos sujeitos a
serem entrevistados. Inexisténcia de informacdes suficientes nos bancos de dados municipais.

-Beneficios: Possibilidade de melhoria dos servicos em saude, por meio da articulacao dos pontos de
atencdo a saude para pessoas com deficiéncia, tendo como objetivo geral a ampliacdo do acesso e
qualificacdo do atendimento.

Comentarios e Consideracgoes sobre a Pesquisa:

Projeto de Pesquisa apresentado ao Programa de Pés-Graduacdo Ensino em Ciéncias da Salde da
Universidade Federal de Sao Paulo - Campus Baixada Santista. Trata-se de estudo com o objetivo
académico de Mestrado, vinculado ao Departamento de Politicas Ptblicas e Satde Coletiva, Campus
Baixada Santista, com orientacao da

profa. Ana Rojas Costa.
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TIPO DE ESTUDO: A pesquisa sera orientada pelo método dialético-critico. O tipo de

pesquisa utilizada sera de carater quanti-qualitativo.

LOCAL: O desenvolvimento deste projeto de pesquisa ocorrera no Distrito de Maresias, que faz parte do
Municipio de Sdo Sebastido, cidade do litoral de Sao Paulo. Este territério foi escolhido por tratar-se do local
onde a atuacdo profissional da pesquisadora acontece.

PARTICIPANTES: familiares ou responsaveis das criancas e adolescentes com deficiéncia; profissionais da
rede de saude municipal (entrevistas)

PROCEDIMENTOS: A realizacao da pesquisa constara de duas fases, uma primeira fase preliminar, de
carater exploratério para levantamento de informacdes referentes as criancas e adolescentes com
deficiéncia no municipio de Sdo Sebastido. A segunda fase constara de analise documental e realizacdo de
pesquisa de campo com a aplicacao

de entrevistas semiestruturadas. -Nesse sentido, a primeira fase, onde sera identificado o universo da
pesquisa, devera ser realizada por meio de consulta de dados de fontes oficiais de base nacional, sendo
estes, o Censo 2010 e PNAD 2014 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e os dados do e-
SUS Atencdo Basica, que € um banco de dados mensal da atencdo basica, que traz dentre outros dados, o
perfil dos usuarios cadastrados por estes servicos. Neste banco de dados, serdo coletadas as informacoes
disponiveis da ultima atualizac&o realizada no

momento da coleta. Também, serdo coletados dados das fontes de base municipal disponiveis nas
Secretarias de Saude, Educacao e Assisténcia Social da Cidade de Sdo Sebastido, sobre o nimero de
criancas e adolescentes com deficiéncia vivendo na regido do Distrito de Maresias inseridos no atendimento
dessas politicas publicas.Os dados obtidos nessa fase terdo a finalidade de contextualizar o universo da
pesquisa por meio de dados quantitativos referentes as criancas e adolescentes com deficiéncia e seu
acesso as politicas publicas municipais, especialmente aos servicos do setor da saude. Além disso,
possibilitardo a elaboracdo do perfil dos sujeitos investigados. -A segunda fase, composta por pesquisa
documental sera realizada através do levantamento dos prontuarios de atendimento de criancas e
adolescentes com deficiéncia do Centro de Reabilitacdo Municipal, que é referéncia para o territorio do
Distrito de Maresias, para conhecimento dos usuarios matriculados no servico. Em seguida serdo realizadas
entrevistas semiestruturadas com familiares ou responsaveis das criancas e adolescentes com deficiéncia,
com profissionais da rede de satide municipal, sendo um profissional para cada nivel de atendimento, com
profissional da equipe que compde o Centro de Reabilitacdo Municipal, por tratar-se de um servico
especifico direcionado a atencdo em saulde a pessoa com deficiéncia e com os gestores da rede de saide,
sendo um gestor para cada nivel de complexidade
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Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

1- Foram apresentados os principais documentos: folha de rosto; projeto completo;TCLE 2- Outros
documentos anexados na PB: a)-autorizacdo da Secretaria de Saude da Prefeitura de Sdo Sebastido.
(Pasta: Declaracao de Instituicao e Infraestrutura- Submissdo 2; Documento: Declaracao.pdf)

3- Os roteiros das entrevistas estdo anexados no final do projeto detalhado

Recomendagdes:
Nada consta

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:
Trata-se de respostas de pendéncias ao parecer original consubstanciado CEP n° 1.707.293 de 31/agosto
de 2016 , quanto aos seguintes questionamentos abaixo:

1-O projeto detalhado que foi enviado nao esta no seu formato final, estando com comentarios para
correcao. Favor enviar o projeto em seu formato final, para que a analise possa ser feita de forma
adequada. As pendéncias abaixo foram baseadas nas informac&es do projeto enviado, entretanto, novas
pendéncias poderdo surgir, quando o projeto definitivo for enviado e analisado.

Envio do projeto detalhado como anexo em seu formato final.

CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

2-Em relag@o aos riscos: este campo ndo se refere aos riscos relacionados a pesquisa, mas sim 0s riscos
relacionados ao participante. No caso desta pesquisa, a entrevista pode causar algum constrangimento do
participante.

Em relacdo aos riscos: realizado novo preenchimento do campo relacionado aos riscos com foco nos
participantes da pesquisa, ou seja, em concordancia com a referéncia correta do campo.
CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

3- Em relacdo ao TCLE: a)-todas as folhas devem ser numeradas (ex: 1/4, 2/4, etc.) as quais deverao ser
rubricadas pelo pesquisador e pelo participante da pesquisa no momento da aplicacdo do TCLE. -cuidado
para que, na formatacdo final, os espacos para as assinaturas nao fiquem isolados em uma folha,
separados do corpo do texto.

- O termo "sujeito de pesquisa" deve substituido pelo termo "participante da pesquisa”, conforme definicao
disposta no item 11.10 da Resolucdo CNS n° 466 de 2012.
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Novo TCLE apresentado adequadamente.
CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

Consideragodes Finais a critério do CEP:

O CEP informa que a partir desta data de aprovacdo, € necessario o envio de relatérios parciais

(anualmente), e o relatorio final, quando do término do estudo
Parecer acatado “ad ref’pelo coordenador

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 23/09/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 770489 pdf 20:03:32
Projeto Detalhado / | Projeto.docx 23/09/2016 | Ana Paula Almeida Aceito
Brochura 20:01:14 |de Aragao

| Investigador

Outros carta.docx 23/09/2016 |Ana Paula Almeida Aceito
19:47:15 | de Aragdo

TCLE / Termos de | TCLE.pdf 23/09/2016 |Ana Paula Almeida Aceito

Assentimento / 19:41:13 | de Aragao

Justificativa de

Auséncia

Declaracao de Declaracao.pdf 12/08/2016 |Ana Paula Almeida Aceito

Instituicdo e 11:08:54 |de Aragao

Infraestrutura

Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 12/08/2016 | Ana Paula Almeida Aceito
10:51:08 | de Aragao

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao

SAO PAULO, 27 de Setembro de 2016

Assinado por:
Miguel Roberto Jorge

(Coordenador)
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ANEXO: F - SOLICITACAO DE DADOS DE CRIANGCAS E ADOLESCENTES
COM DEFICIENCIA ATENDIDOS PELA REDE MUNICIPAL DE SAUDE DO
DISTRITO DE MARESIAS A SECRETARIA DE SAUDE

Sio Sebastifio, 31 de outubro de 2016,

A Secretaria Municipal de Satde
AJC Secretario Urandy Rocha Leite,

ASSUNTO: Dados de criangas ¢ adolescentes gom deficidnein
stendidos pela rede municipal de sadde na regifio da Costa Sul,

Prezada Secretario

Vimos por meio desta solicitar sua colaboragiio no desenvolvimento de pesguisa soadémica
sobre criangas ¢ sdolescentes com deficiéncia inseridos na rede municipal de saide, distribuldos pelas
unidades de satde, caracterizando a faixa etana € o tipo de deficiéncia, assim como outros dados que
constarem do banco de dados da atengdio bisica, atendidos pela rede municipal de saide na regido da
Cosma Sul.

Esta solicitagBo, busca atender o desenvolvimenio da coleta de dados da pesquisa intitulada
A REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA: da garantia de direitos & realidade
sob 8 coordenaclio de ANA PAULA ALMEIDA ARAGAOQ, Assistente Social. mestranda no
programa de Estudos Ensino em Ciéncias da Saide da Universidade Federal de Sdo Paulo -
UNIFESP, Campus Baixada Santista ¢ oricntads pels Profa. Dria Ana Rojus Acosta, pertencente ao
quadro docente da mesma universidade.

O objetivo desti pesquisa € identificar o cumprimento da garantia de direitos destes usuirios
quando acessado os servigos da Rede Municipal de Sadde. Pamn isto, o governo municipal,
representado pela Prefeitura Municipal de Sfio Sebastido/Secretaria de Saide conceden autorizagio
para sua realizagho. A base nacional e unificadn de registros de pesquisas envolvendo seres humanos:
Plataforma Brasil ¢ Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Sao Paulo -
Unifesp forneceram também sun autorizagio conforme documentos anexos.,

No mais, agradecemos sua atengfio e colocamo-nos a sug disposiclio para esclarecimentos, se
necessario for.

Atenciosamente

RG 34458756-3
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ANEXO: G - SOLICITACAO DE DADOS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES
COM DEFICIENCIA ATENDIDOS PELA REDE MUNICIPAL DE SAUDE DO
DISTRITO DE MARESIAS A FUNDACAO DE SAUDE PUBLICA DE SAO
SEBASTIAO

Sdo Sebastido, 1 de novembro de 2056,

A Fundagio de Sabde "ablica de Séo Sebastino
AC Antanic Carlns Nwoli Pereira da Sitva

ASSUNTO: Dados de eriancas ¢ adolescentes com deficiéncia
aterddos pela Atengdio Basica da Safide na regido da Costa Sul

Bregido Direlor Preswdente

Vimos por mezio dest solisitar sun cslabinragio no desenvolvimento de pesquisa acndémicy
sobie riangas ¢ adolescemss com deficidacis na Atengdo Bésice pela rede municipal de -saBide
distribuidos por unidade de Estrarégia de Sadde da Familin na regido da Costa Sul, carscterizando &
Mixn etirie e o tipo de deficidnein, assint come cutros dades que constarem do banco de dados.

Esta solicitgbo, biscs wander no desenvolvimento da coleta de dados da pesquisa ntitulade
A REDEDECUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA: da garantin de direitos & realidade
sob o coordeoagdo de ANA PAULA ALMEIDA ARAGAQ, Assistente Social, mestranda no
peagenms de Esmdor Ensine em Ciéncics da Sudde dn Universidede Federal de Sio Paulo -
[NIRERP. Campus Brixada Seatista ¢ cofentuda pela Profs, Dm Ana Rojas Acosta, pertencenie ao
Juadro docense da mesma nniversidade

O vlsjetive desta pesquisa Eidentificar o cumprimento da garanti de direitos destes usudrios
quindy acessada o4 servigos da Rede Municipal de Saiide, Para isto, 0 governo municipal,
represantado pela Prefertura Municipal de Sdo SebassifiorSecretarin de Safide concedes autorizagio
para U realizugdo, A bise nacional & uniticada de registros de pesquisas envolvendo seres humanos,
Vinkaliiiy Brosil o Comité de Frica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Sio Paulo -
Linites fornecerm tunbéim s autorizugio canforme documentos anexos

No mas, agradecamos sua stengdo ¢ colocnino-nos a sua disposigiio para csclarecimentos, se
nocessario for

AlSHIOSRITIETIe
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ANEXO H -- MEMORANDO FUNDACAO DE SAUDE PUBLICA DO
MUNICIPIO DE SAO SEBASTIAO

]V‘ o - Fundagdo de Salide Publica de Sdo Sebastido

L&l Complementar n” 168/2013

Memerando n® /A /2017

Prezadas enfermeiras,

Solicito o levantamento j& coletado das informugdes a respeite das criangas e
adolescentes (0 a 18 anos) com deficiéncias atendidas por sua unidade de saide, Solicito a
caructerizaglo sexo, faixa etdria e o tipo de deficiéneia, além de outras informagdes que
constem no banco de dados.

Favor encaminhar as informagaes uté o dia 10 de fevereiro

Alenciosamente

{ Sao Schastido, 30 de janeiro de 2017
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ANEXO: | - SOLICITACAO DE DADOS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES
COM DEFICIENCIA ATENDIDOS PELA REDE MUNICIPAL DE EDUCACAO
DO DISTRITO DE MARESIAS A SECRETARIA DE EDUCACAO

Sdo Sebastdo, 31de outubro de 2016.

A Secretaria Municipal de Educagio
AJC Secretaria Sra. Maria Zeneide Nunes da Silva Moraes,

ASSUNTO: Dados de crinngas e adolescentes com deliciéneia
atendidos pela rede municipal de educagio na regifo da Costa Sul.

Prezada Secretaria

Vimos por meiodesta solicitar sua colaboragio no desenvolvimento de pesquisa académica
sobre criangas e adolescentes com deficiéncia inseridos na rede municipal de educagdo, distribuidos
por unidade escolar, caracterizando a faixa etdria ¢ o tipo de deficiéncia, assim como outros dados
que constarem do banco de dados de alunos, atendidos pela rede municipal de educagio na regifio
da Costa Sul.

Esta solicitagiio, busca atender ao desenvolvimento da coléta de dados da pesquisa intituladn
A REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA: da garantia de direitos
realidade sob @ coordenagdo de ANA PAULA ALMEIDA ARAGAO. Assistente Social,
mestranda no programa de Estudos Ensino em Ciéncias da Salde da Universidade Federal de Sio
Paulo - UNIFESP, Campus Baixada Santisia e orientada pela Profa. Dra Ana Rojas Acosia,
pertencente ao quadro docente da mesma universidade

O objetivo desta pesquisa € identificar o cumprimento da garantia de direitos destes usudrios
quardo acessade os servigos da Rede Municipal de Saide. Pama isto, o governo municipal,
representado pels Prefeiturs Municipal de Sdo Sebastido/Secretaria de Saide concedeu autorizagio
para sua realizacdo, A base nacional ¢ unificada de registros de pesquisas envolvendo seres
humanos: Plataforma Brasil ¢ Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Sdo
Paulo - Unifesp forneceram também sua autorizagio conforme documentos anexos..

No mais, agradecemos sua atengdio e colocamo-nos & sua disposigiio para esclarecimentos, $e
necessério for,

Atenciosamente |

/MQ}:QL-’,‘ ' ‘/_;,.‘_._

Ana Pauls Almeida g Aragdd

RG: 34458756-3 [
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