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RESUMO

Tendo em vista a histérica invisibilidade das pessoas com deficiéncia em nossa
sociedade e a escassez da oferta de servigcos de saude que atendam integralmente
suas necessidades de cuidado, o Ministério da Saude instituiu, em 2012, a Rede de
Cuidados em Saude para Pessoas com Deficiéncia, que, como politica estruturante
do Sistema Unico de Saude, tem como objetivo organizar os pontos de atencao,
dando outro significado as praticas voltadas a esse publico. No municipio de
Santos/SP, a Secretaria Municipal de Saude, em 2013, deu inicio aos trabalhos do
Grupo Condutor Municipal, que segue as diretrizes elaboradas pelo Ministério da
Saude e dispde sobre a articulacdo dos pontos de atencdo a saude da pessoa com
deficiéncia, elaborando o desenho municipal da rede de cuidados e a
contratualizacdo de seus pontos de atencdo. A presente pesquisa teve como
objetivo estudar o percurso histérico do Grupo Condutor Municipal na construcéo da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, em Santos, no periodo de marco de
2014 a dezembro de 2016. A opcao pelo método de histéria oral tematica, por meio
de narrativas dos percursos dos membros do Grupo Condutor Municipal, contribuiu
para a construcdo de uma narrativa que possibilita a compreenséo dos elos entre a
histéria do grupo, o modelo de atencado proposto pela Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia e a ressignificacdo das praticas em saude relativas a essa
populacdo no municipio. Aspectos relacionados a concepcédo de deficiéncia e
construtos pessoais acerca das representacdes do cuidado surgiram de maneira
recorrente nas narrativas, assim como a poténcia do GCM no fortalecimento das
politicas de salde para esse publico. Os resultados apontaram que as pessoas com
deficiéncia precisam de praticas e servicos mais acessiveis e que contemplem suas

necessidades.

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia. SUS. Histéria oral. Politicas publicas.

Direitos humanos. Educagéo permanente. Praticas de cuidado.



ABSTRACT

Bearing in mind the historical invisibility of people with disabilities in our society and
the shortage of the supply of health services that fully meet their care needs, the
Ministry of Health established, in 2012, the Health Care Network for People with
Disabilities, which, as Unified Health System structural policy, aims to organize the
points of attention, changing meaning to practices targeting this public. In 2013, the
Municipal Department of Health in the city of Santos/SP started the work of the
Municipal Conductor Group, which follow the guidelines developed by the Ministry of
Health and provides for the points of attention mix to the health care of people with
disabilities, developing the design of municipal care network and the contract of its
points of attention. This research aimed to study the historical background of the
Municipal Conductor Group in the construction of the Person Care Network with
Disabilities in Santos, from March 2014 to December 2016. The choice of thematic
oral history method, through narratives of the journeys of Municipal Conductor Group
members, contributed to the construction of a narrative that enables the
understanding of the links between the group's history, the care model proposed by
the Health Care Network for People with Disabilities and the redefinition of health
practices related to this population in the municipality. Aspects related to the
conception of disability and personal constructs about the care representations
emerged in a recurring way in the narratives, as well as the power of the GCM in
strengthening health policies for this public. The results showed that people with
disabilities need more accessible practices and services that address their needs.

Keywords: People with disabilities. SUS. Oral history. Public policies. Human rights.

Permanent education. Care practices.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 — Registro fotografico selecionado por Pérola

Figura 2 — Registro fotografico selecionado por Diamante ...........cccccccceeeeieeeeeeeennns

Figura 3 — Registro fotografico selecionado por Esmeralda .............cccccveeeeeeennnnn.



LISTA DE QUADROS

Quadro 1 — Formacao inicial do GCM

Quadro 2 — OrganizacOes da sociedade CiVil ............cccceeviiiiiiiiiiiiiiii e,

Quadro 3 — Desenho regional da RCPD ......ccooiiiiiiiiii e



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 — Dados demogréficos da populacéo santista com deficiéncia



LISTA DE SIGLAS

AAST s Aparelho de Amplificacdo Sonora Individual
AIDS .. Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
AIPD . Ano Internacional da Pessoa Deficiente
APAEA ... Associacéo de Pais, Amigos e Educadores de Autistas
APPC e, Associacao de Portadores de Paralisia Cerebral
CAPSI o Centro de Atencao Psicossocial Infantil
CDPD ..oooeiiiieiee Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
CEO oo, Centro de Especialidades Odontolégicas
CER oo Centro Especializado em Reabilitacdo
CEREX .o Centro de Recuperacéo para Excepcionais
CIDID ....... Classificacao Internacional de Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagem
CIF ., Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
O | Conselho Intergestores Regional
CONADE ......ccooeiiiiiinn Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
CONDEFI ... Conselho Municipal dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
COSMENTAL oo, Coordenadoria de Saude Mental
CRP Centro de Reabilitacio Profissional
DEAESP ..o Departamento de Atencéo Especializada
DS T e Doenca Sexualmente Transmissivel
DRSS e Departamento Regional de Saude
GCM Grupo Condutor Municipal
HIV e Virus da Imunodeficiéncia Humana
IBGE ..o, Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
INSS Instituto Nacional de Seguridade Social
LBl e e aaae Lei Brasileira de Incluséo
LIBRAS e e Lingua Brasileira de Sinais
Y Ministério da Educacao
IMIIC e Ministério da Justica e Cidadania
IS e e aaaan Ministério da Saude
NAPNE .................. Nucleo de Atendimento ao Portador de Necessidades Especiais
NASFE e Nucleo de Apoio a Saude da Familia

NUREX ..ottt Nucleo de Reabilitagdo do Excepcional



OMS e Organizacdo Mundial da Saude

ONU o Organizagao das Nagdes Unidas
P S e Pronto-Socorro
P SO e —————————— Programa Saude na Escola
PV S Plano Viver sem Limite
RS e Rede de Atencéo a Saude
O I N Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
RMBS ..o Regido Metropolitana da Baixada Santista
SDH Secretaria de Direitos Humanos
SE C A S A Secédo Casa de Apoio
SECERPA ..o Secdao Centro de Reabilitacdo Psicossocial a Adolescentes
SECEPREV ..., Sec&o Centro de Prevencéo a Alcool e Drogas
SECRAIDS ................ Secédo Centro de Referéncia em DST/AIDS e Hepatites Virais
SECRESA ... Secao Centro de Referéncia em Saude Auditiva
SELAB oo e e e aaana Secdao Lar Abrigo
SENAT oo, Secdao Nucleo de Atencdo ao Toxicodependente
SENIC o Secao Nucleo Integrado da Crianca
SERFIS .o, Secéo de Reabilitacdo e Fisioterapia
SERP o, Secéo de Reabilitagdo Psicossocial
SE S Secretaria de Estado da Saude
S S e Secretaria Municipal de Saude
SNPD . Secretaria Nacional de Promocéao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
SPREDIN ..o Secéo de Prevencgéo de Doengas Infecciosas
SUS et Sistema Unico de Satde
SVC i Secdao Centro de Valorizacdo da Crianca
TCLE e Termo de Consentimento Livre Esclarecido
TEA Transtorno do Espectro do Autismo
UBS oot nnnnne Unidade Bésica de Saude
UNIFESP ..o Universidade Federal de Sao Paulo
UP A e Unidade de Pronto Atendimento
US P e a e Universidade de Séo Paulo
ZINO e Zona Noroeste

O Zona da Orla Intermediaria



SUMARIO

1 APRESENTAGAOQ ...ttt ettt et e naeeae e, 14
2 INTRODUGAOD ..ottt ettt e ettt sttt e et e st st e testeeaae e anes 18
S OBUIETIVOS ... e 25
3.1 ODJEUIVO GEIAl ... 25
3.2 ODbjetivoS ESPECITICOS cuvvuuiiiiiii i 25
4 POLITICAS PUBLICAS E DIREITOS HUMANOS NA PERSPECTIVA DA
HISTORIA ...ttt ettt sttt s et sa st et se et et se et srennanis 26
4.1 Concepcao Historica da DefiCiBNCia......ccceeviiiiiiiiiiiiiiie e 26
4.2 Politicas Publicas e DireitoS HUMaNOS .......ccoovvviiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee 33
4.3 Conversando SODre @ ClIF ... 39
5 OS DESAFIOS NA CONSTRUQAO DA REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM
DEFICIENCIA DE SANTOS.....oee oottt 44
5.1 Grupo Condutor MUNICIPAl ......ccoiiiiiiiie e 48
6 HISTORIAS, PERCURSOS, CONQUISTAS E NOVOS DESAFIOS: A HISTORIA
ORAL COMO FIO CONDUTOR DAS MEMORIAS EM REDE ........ccccooveeiiieeeen. 59
6.1 Contextualizando 0 ESTUO .....ccoevviiiiiiiii e 61
6.2 Falando dos Sujeitos da PeSqUISA ......coooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee 62
6.3 ANAlise dO Material.........coooeiiiiiie i 62
6.4 ProCedimentos ELICOS ....ccciiuiiieieeieeceeceecee et ete e eeee ettt eae et ste e eee e 63
7 HISTORIAS, IMAGENS E A ANALISE DE CONTEUDO COMO SUBSIDIO PARA
COMPREENDER TANTOS CAMINHOS ... e 64
T L PIOL@ e 64
7.2 DIAMANTE e 67
AR T == =1 = 1 o - P 71
8 DE ONDE PARTIMOS, AONDE CHEGAMOS E NOSSAS TRANSFORMAQ@ES:
RESULTADOS E PERCEPCOES ......ooviiieiieceeeeeeeeee e 75
8.1 Concepgao de DefiCIENCIA.....ccceeeeeeieeeeeeeeeeee e 75
8.2 Diretrizes Locais das Politicas Publicas de Saude ............cccceeeeeeiii. 78
9 CONSIDERAGOES FINAIS ... 82
REFERENCIAS ...ttt ettt ettt 83

POLITICA MUNICIPAL DE EDUCACAO PERMANENTE EM SAUDE PARA A
REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIANO SUS .....coooveeeeeeeeeee, 88



APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO............... 95

APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA ..ot 96
ANEXO A - TERMO DE ACEITE DA COORDENADORIA DE FORMACAO
CONTINUADA EM SAUDE .....cooooiiiiieeecieeee ettt 97
ANEXO B — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP ......cooiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee 98
ANEXO C - MEMORIA DO GRUPO CONDUTOR MUNICIPAL DA REDE DE
CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA DE SANTOS.......ccoceiveieieececienene 102

ANEXO D - PLANO DE ACAO DA REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM
DEFICIENCIA ..o ettt e, 107



14

1 APRESENTACAO

Apresento este trabalho a partir da minha propria trajetoria,
compreendendo que uma histéria narrada por quem a viveu se faz mais viva e
transforma o que poderia ser um mero produto académico em algo
atravessado pela emocdao e pela vida presente na narrativa.

Eu, a deficiéncia e a vida. Estava eu distraida, era por volta de 1986;
adolescente, ainda aos dezesseis anos, inconsciente da dura realidade que estava
por vir, com a progressao irreversivel da deficiéncia visual. Foi quando, entéo, ela, a
cegueira, chegou, avassaladora em minha vida. Nesse momento, encontrava-me
com dezenove anos, quando fui tomada por sentimentos antagénicos, de medo e
alivio, pois minha vida tomava ali, obrigatoriamente, um rumo bem diferente das de
outras jovens de minha idade, compelindo-me a entrar em uma outra cultura onde o
sentir tem muito mais valor do que as imagens.

Passado o impacto inicial, senti o choque entre a cultura totalmente imagética,
com a qual convivia, e uma cultura segregada, na qual os sentidos remanescentes
invadiam meu dia-a-dia. A caminhada precisava comecar imediatamente! Por conta
dessa percepcao, fui tomada pelo desejo de ter um papel social mais relevante,
através do qual pudesse combater as injusticas sociais, como as barreiras atitudinais
que tanto prejudicam os grupos vulneraveis, dentre 0s quais, as pessoas com
deficiéncia, do qual passei a fazer parte.

Nesse sentido, um impulso, disparado pela minha sede pelo novo, afastou o
medo e me fez sair ao encontro dessa nova realidade, onde eu deveria aprender
desde as coisas mais basicas até as mais complexas, das quais dependeriam até
mesmo minha seguranca e minha cidadania. Logo, retomei meus estudos. Apds a
tentativa de ingressar no curso de Direito, acabei alterando minha rota e fui
aprovada no vestibular de Fonoaudiologia, mesmo contrariando muita gente.

Inicialmente, tenho de confessar que as famigeradas barreiras atitudinais
buscaram, de todas as maneiras, me dissuadir do curso escolhido, tentando me
submeter a proposta segregada que impunha as pessoas cegas 0 curso de
Pedagogia na perspectiva da educacao especial. Mas, como sempre fui persistente,
nunca me deixei conduzir sem briga, e ndo seria nesse momento que iSso ocorreria.
Durante o curso, no qual fui uma das pioneiras, tive de comecar a aprender

engquanto os professores aprendiam comigo, e, para ser justa, vale a pena salientar
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que meus colegas de sala foram imprescindiveis no apoio pedagogico, diante do
despreparo dos docentes para lidar com a diversidade. Assim, as adaptacdes foram
sendo desenvolvidas pelos colegas. Fiz meu primeiro estagio na clinica da propria
faculdade; depois, em uma clinica de audiologia ocupacional. Trabalhei também com
criancas com paralisia cerebral, tendo concluido o curso no ano de 1993.

A minha vida profissional iniciou-se na instituicdo onde atendia pessoas com
deficiéncia visual, tendo implantado o setor de fonoaudiologia. Em paralelo, minha
vida de ativista do movimento social entrou em uma crescente. Naquele momento,
fortalecemos o conselho municipal de direitos da pessoa com deficiéncia de Santos,
propondo e aprovando diversas leis municipais, as quais, ainda hoje, sé&o
importantes para muita gente. Outro aspecto que muito contribuiu com meu
amadurecimento enquanto pessoa foi o engajamento no Movimento de Vida
Independente, que possibilitou minha participagdo em diversos eventos e encontros
nacionais sobre a temética da pessoa com deficiéncia. Seguindo a minha trajetoria
profissional, prestei concurso publico para o Sistema Unico de Saude (SUS), em um
periodo onde as cotas ainda eram insuficientes, e obtive um bom resultado, tendo
passado em segundo lugar dentre todos os concorrentes.

A vida, sempre repleta, para mim, de emocdes adicionais, fez com que, ao
mesmo tempo em que eu iniciasse minha trajetoria profissional no SUS, também a
maternidade mudasse meu corpo e meus sentimentos de mulher. Assim, em 1998,
no Hospital Guilherme Alvaro, referéncia regional para bebés de alto risco, mais uma
vez, as barreiras atitudinais, tdo constantes em minha vida, se apresentaram em
forma de preconceito, pois nem todos 0os novos colegas foram receptivos a minha
chegada, e continuou assim por algum tempo. Tive de conviver com a resisténcia a
mim e, sobretudo, ao meu trabalho. Paradoxalmente, tive de aprender a trabalhar
em equipe em uma equipe que nao me via como parte dela. Como se ndo bastasse
as adversidades sistémicas do servico publico, ainda havia a precarizacdo das
condi¢cdes humanas de forma geral. Aprendi também que o SUS tem um grande
desafio para sua plena implementacdo, sobretudo, na perspectiva de atingir seus
principios fundamentais, de equidade, integralidade e universalidade. Durante
aguele periodo, diante desses novos e crescentes desafios, fui obrigada a me
afastar da militdncia. No entanto, a minha condi¢do de pessoa com deficiéncia, parte
de uma sociedade excludente, ndo me permitia um afastamento de fato, até porque,

em seguida, fui indicada para compor o Conselho Estadual dos Direitos das Pessoas
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com Deficiéncia, sendo indicada também para coordenar a camara tematica de
saude.

Nesse momento, deu-se inicio a intersecdo de minha militAncia com minha
vida profissional, e os primeiros frutos comecaram a surgir. Com a identificacdo de
parceiros, realizamos, nesse caminho, o projeto e a execucdo do primeiro seminério
para profissionais de reabilitagdo da Regido Metropolitana da Baixada Santista.
Passado esse primeiro evento, ndo interrompi mais a minha trajetoéria, e ela passou
a ser parte de mim. Novos desafios surgiram. Dessa vez, fui trabalhar como
consultora em uma organizacdo do terceiro setor que desenvolvia projetos de
inclusdo para pessoas com deficiéncia, implementando também politicas de
educacao e saude nos municipios do estado de Séo Paulo.

Como essas acdes tinham como base S&o Paulo capital, em 2005, me
transferi para o ambulatério da Faculdade de Saude Publica da Universidade de S&o
Paulo (USP). Entédo, fomos eu e minha familia morar na cidade de S&o Paulo, sendo
gue, nesse momento, eu ja tinha dois filhotes lindos. Apesar do enorme sacrificio,
foram muitos aprendizados e anos de muito trabalho. Concomitantemente, ingressei
no magistério, prestei consultoria para o Ministério da Educacdo (MEC) e para o
Ministério da Saude (MS), desenvolvi projetos de pesquisa em saude e
envelhecimento de pessoas com deficiéncia e ampliei minha militAncia, a nivel
internacional, participando ativamente na elaboracdo da Convencdo sobre o0s
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) da Organizacdo das Nac¢des Unidas
(ONU). Atuei politicamente para a sua ratificacdo pelo Brasil, quando estive em
Salamanca, na Espanha, no Congresso Mundial que discutia a tematica das
politicas de educacao inclusiva, e nosso pais destacou-se como referéncia para
esse tema.

Tendo cumprido minha missédo na capital, retornei a Santos, deixando anos
de luta e muito trabalho. Na bagagem, trouxe muita experiéncia de vida e um
enorme desejo de prosseguir nessa trajetoria. Nesse sentido, em seguida a minha
chegada, recebi um convite para integrar a equipe da Secretaria Municipal de
Saude, tendo mais um objetivo a cumprir, que, dessa vez, era o de contribuir com a
construgéo e a efetivagdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD).
Para tanto, precisdvamos também formular uma nova logica de atencdo em saude
para esse grupo em constante vulnerabilidade. Diante de mais esse desafio em

minha vida, aceitei ocupar um espac¢o nunca antes ocupado por uma mulher com
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deficiéncia, onde vislumbrei nos principios do SUS um norte para meu engajamento
definitivo nesse desafio. Durante esse periodo, que se iniciou em 2013, no qual atuei
junto ao Grupo Condutor Municipal (GCM) da RCPD, busquei viabilizar a mudanca
de paradigmas, buscando ainda superar as barreiras atitudinais que mantém
pessoas com deficiéncia e sociedade apartadas.

Nessa perspectiva, durante trés anos, presidi o Conselho Municipal dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CONDEFI) de Santos. Com muita honra,
representei todos os conselhos municipais do Brasil junto ao Conselho Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE), em Brasilia, onde pude vivenciar, a
nivel nacional, experiéncias maravilhosas e desafiadoras e outras bastante
angustiantes, em que interesses escusos cruzaram meu caminho, mas sem nunca
encontrar guarida.

Certamente, nesses Uultimos anos, minha militAncia expandiu-se muito,
apreendendo, dos conceitos de direitos humanos, aspectos primordiais para a vida e
para 0 meu exercicio profissional no SUS. Entdo, € chegado o momento de relatar
essa historia, para que essa trajetoria possa se transformar em conhecimento,
sobretudo, dentro do espago académico. Por isso e para isso, 0 mestrado e a
pesquisa académica entraram em minha vida.

Minha historia, que se mistura com a histdria dos direitos das pessoas com
deficiéncia, é afetada e afeta tantas outras, algumas delas aqui contadas, reunindo
saberes e produzindo sentidos para a vida.

Compreendo que o verdadeiro produto do processo de construcdo desta
pesquisa, encontra-se, sem divida, no campo individual, no que diz respeito ao meu
amadurecimento como trabalhadora do SUS, e, além disso, na dimenséo coletiva,
guando propomos uma transformacéo de fato nas praticas em saude voltadas as
pessoas com deficiéncia, partindo, substancialmente, da transformacdo das
concepcOes de humano que possibilitem gerar uma nova logica na implementacao
das politicas publicas de saude em nosso municipio, a partir da histéria dos atores

sociais e da sociedade.
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2 INTRODUCAO

A partir da Constituicho Federal de 1988, as pessoas com deficiéncia
passaram a constar no arcabouco legal do pais como sujeitos de direitos, isto €,
como cidaddos com os mesmos direitos e em igualdade de condigbes com o0s
demais brasileiros (BRASIL, 1988). Entretanto, ainda que 0s movimentos sociais e
os dispositivos de controle social venham atuando fortemente para a garantia
dessas condicbes, a populacdo com deficiéncia permanece representada
socialmente como segmento de “menor valor”, ou seja, como sujeitos com menor
potencial produtivo e social.

Desde 2008, quando a CDPD/ONU foi ratificada pelo Brasil como Emenda
Constitucional (BRASIL, 2008), nosso pais conta com um aparato legal abrangente e
bastante inclusivo para essa populacdo. Além disso, o SUS, a politica de
universalizagédo da educagdo em uma perspectiva inclusiva e os recursos financeiros
destinados a implementacdo de politicas e programas voltados as pessoas com
deficiéncia tém sido divisores de aguas na garantia de seus direitos humanos.

Vale ressaltar que, em 2010, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) realizou mais um censo demografico, no qual constatou que a populagéo
com deficiéncia aumentou em todo o pais, passando de 14,5%, em 2000, para
23,9%, em 2010. Na RMBS, esse percentual esta acima da média nacional,
chegando a 35% da populacdo, e, em Santos, somos 22% dos cidaddos do
municipio, compondo uma massa de 128.510 pessoas com algum tipo de
deficiéncia, em um total de 420.000 habitantes na cidade.

Tendo em vista que o SUS propde a atencao integral e universal a saude da
populacdo, podemos cogitar que, potencialmente, esses 128.510 cidadaos santistas
com deficiéncia utilizam seus servigos.

Em 2011, foi publicado o Plano Nacional de Promocdo dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, “Plano Viver sem Limite” (PVSL), por meio do Decreto
Federal n. 7.612, de 18 de novembro de 2011, que, dentre outras acdes, propde a
estruturacdo de uma politica de saude para a atencao integral da populagcdo com
deficiéncia, criando a RCPD no ambito do SUS (BRASIL, 2011). Seu eixo de Acesso
a Saude estabelece politicas publicas estruturantes no SUS, prevendo a atencéo
integral a esse publico em todos os pontos de atencdo, priorizando, pois, a

territorializacdo. Além disso, ele cria os Centros Especializados em Reabilitacéo



19

(CER) como componente da atencdo especializada, tendo como base tedrica os
principios e conceitos propostos pela Classificac@o Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) da Organizacdo Mundial de Saude (OMS).

As Portarias n. 793, de 24 de abril de 2012 (BRASIL, 2012a), e n. 835, de 25
de abril do mesmo ano (BRASIL, 2012b), instituem a RCPD no ambito do SUS e
destinam recursos financeiros para a construcdo e o0 custeio dos servigos

especializados que a integram. Os componentes dessa rede, a proposito, Sao:

1) Atencdo basica;
2) Atencdao especializada (os CER); e

3) Atencéao hospitalar e urgéncia e emergéncia.

Em 2015, foi aprovada a Lei Brasileira de Inclusdo (ou Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia), por meio da Lei n; 13.146/2015, com a intencdo de efetivar
principios e regras da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. O
capitulo 1l dessa Lei trata do direito a habilitacdo e reabilitacdo, garantindo o
processo e a prestacdo de servigos proximo ao domicilio da pessoa com deficiéncia,
com a organizacdo das Redes de Atencdo a Saude (RAS) e as normas do SUS
respeitadas (BRASIL, 2015).

O capitulo 11l trata do direito a saude, assegurando atencédo integral a satude
da pessoa com deficiéncia em todos os niveis de complexidade por intermédio do
SUS, garantindo o acesso universal e igualitario. O artigo 25 refere que os espacos
dos servicos de saude devem assegurar o acesso da pessoa com deficiéncia em
conformidade com a legislagcdo em vigor, removendo barreiras arquitetbnicas e de
comunicacado de forma a atender a necessidade desse publico (BRASIL, 2015).

A partir da CIF, foram elaboradas as Diretrizes Terapéuticas do MS, que
contribuem para criar parametros clinicos e garantir a prescricdo segura e 0
tratamento eficaz em todo o territdrio nacional. Tais diretrizes trazem informacdes
imprescindiveis, como a caracterizacdo da doenca, o0 tratamento indicado, os
medicamentos a serem prescritos, as formas de administracéo e o tempo de uso, 0s
beneficios esperados e o acompanhamento dos usuarios, com orientacdes,
estratégias e mecanismos de manejo clinico para a detecgcdo precoce e 0

atendimento em todos os niveis de atencdo das condi¢des de deficiéncia.
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Vale salientar que a Portaria n. 793/2012 institui também o GCM, reunindo
trabalhadores e gestores das areas de atencdo que integram a rede com vistas a
promover a construcao coletiva e estruturante dos modelos de assisténcia propostos
pelo SUS.

Compreendemos que a atuacdo em rede de cuidados, a territorializacao dos
dispositivos e a garantia da integralidade nas a¢fes em saude apontam para o
avanco das politicas publicas destinadas ao segmento populacional em analise,
entretanto, o processo historico de garantia de direitos humanos e a implementacao
de politicas publicas inclusivas e de qualidade permeiam o desenvolvimento da
representacédo relacionada aos individuos com deficiéncia, e nao € possivel dissociar
o aparato legal e politico dos aspectos individuais e coletivos que envolvem a
guestéo.

Percebemos, na préatica profissional, atuando na rede de saude, que tais
valores sociais, atribuidos a pessoa com deficiéncia, estdo tdo cristalizados, que
impedem a compreensao das reais condicfes desse sujeito que vai em busca dos
servicos de saude. Além disso, a organizacdo dos servicos se da de maneira
incompativel com a diversidade de condi¢cdes da populacdo que os procura, do
acesso fisico as formas de atendimento e procedimentos adotados. O profissional
nao leva em conta, via de regra, que a pessoa com deficiéncia é, tdo somente, uma
pessoa e que a deficiéncia é apenas uma caracteristica individual, sendo que o que
determina sua incapacidade séo as barreiras ambientais e atitudinais.

Esse fato encontra ressonancia no estudo realizado por Othero e Dalmaso
(2009), no qual elas relatam que o panorama da desassisténcia existente antes da
criacdo do SUS ainda se mantém. Prevalecem como referéncias no cuidado as
pessoas com deficiéncia, as instituicdes filantropicas. O acesso aos servicos
continua dificil e os relatos de experiéncias negativas com 0s programas e recursos
existentes no sistema publico ainda séo constantes. Como rede de apoio ao cuidado
da pessoa com deficiéncia, as autoras nomeiam a familia e uma pequena rede
agregada, destacando a falta de politicas ou a¢cBes mais amplas voltadas para o
apoio a esses nucleos. Em relacéo aos profissionais e aos servicos de saude, estes
atuam em um determinado contexto, com seus valores, finalidades e praticas, e,
para eles, a condi¢do deflagrada pela deficiéncia é permeada por estigmas, conflitos
e desigualdades (OTHERO; DALMASO, 2009).
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De acordo com o artigo n. 1 da CDPD, define-se como pessoas com
deficiéncia

[...] aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, 0os quais, em interacdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condi¢cdes com as demais pessoas. (BRASIL, 2007, p. 16)

No mesmo artigo da CDPD, esta explicita a condicdo dinamica e em
permanente transformacéo desse conceito. O texto da Convencédo traz ainda, em
seu artigo n. 25, a garantia do direito a saude (BRASIL, 2007), em consonancia com
a Lei n. 8.080, de 18 de setembro de 1990, que fundou o SUS no Brasil (BRASIL,
1990).

Porém, atuando, desde 1989, como ativista de direitos e, no controle social,
como presidente do CONDEFI de Santos, entre 2011 e 2015, foi possivel perceber
que nao é raro situacdes de restricdo ou obstrucdo de acesso aos equipamentos de
saude e de precarizacdo da atencdo voltada as pessoas com deficiéncia surjam
como denuncias. Isso se da, possivelmente, porque grande parte dos trabalhadores
de saude ndo percebem, muitas vezes, as pessoas com deficiéncia como cidadaos
de fato e de direito, tampouco como protagonistas de suas histérias. Aos olhos do
restante da populacao, talvez sejamos, em pleno século XXI, um grupo de pessoas
com uma visibilidade cristalizada nos aspectos invalidantes e negativos da
deficiéncia.

Nosso municipio tem, em sua historia recente, o protagonismo das politicas
de salde mais alinhadas aos principios do SUS, haja vista a constru¢do das
politicas de saude mental, partindo da intervencdo na Casa de Saude Anchieta e
chegando ao que é a politica adotada nacionalmente nesse campo. Além das
politicas de reducdo de danos relativas ao uso de drogas, Santos conta com
programas de prevenc¢do de ao virus da imunodeficiéncia humana e a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (HIV/AIDS) e uma politica de ateng¢do béasica, com o0s
pontos de atencéo voltados a promocao da saude e aos cuidados dos cidaddos em
seus territérios. As unidades basicas de saude (UBS) santistas estdo em todos os
bairros, totalizando 32 equipamentos, porém, a grande maioria é desprovida de
condicdes de acessibilidade fisica ou arquitetbnica, obstruindo o acesso e a

utilizacao dos servigos pela populacdo com deficiéncia.
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Dado o exposto, as questdes apontadas revelam a necessidade de um estudo
pautado na perspectiva do direito humano a salde e que, mais do que isso,
encontre elos entre o processo de ressignificacdo da pratica em saude e a
construcdo das redes de cuidados no municipio supracitado.

Nesse viés, a Secretaria Municipal de Saude (SMS) de Santos, em 2013, deu
inicio aos trabalhos do GCM. Nesse grupo, fui convidada por ela a participar como
assessora técnica, tendo ainda como atribuicdo a organizacao do grupo condutor e a
coordenacao das acdes de planejamento da RCPD no ambito do SUS.

Esse grupo condutor tinha de seguir as diretrizes elaboradas pelo MS, por
meio da Portaria n. 793/2012, que, entre outras acdes, dispde sobre a articulacao
dos pontos de atencédo a saude da pessoa com deficiéncia, elaborando o desenho
municipal da rede de cuidados e a contratualizacdo de seus pontos de atencao
(BRASIL, 2012a).

O artigo 10.° dessa Portaria assinala que cabe aos municipios a
implementacéo e a coordenacdo do GCM, bem como o0 monitoramento e a avaliagao
da RCPD no territdrio municipal.

Em Santos, o GCM se reune mensalmente desde 2013, desenvolvendo acbes
conjuntas com o grupo condutor regional e os diferentes componentes (atencao
basica, média e alta complexidade) da RCPD. Inicialmente, os integrantes do grupo
se restringiam aos profissionais e gestores do departamento da atencao
especializada da SMS e aos colaboradores vinculados a instituicdo publica de
ensino superior da cidade. Logo apds 0s primeiros encontros, observou-se também
a necessidade da participagcdo de gestores e profissionais dos demais
departamentos da SMS.

O quadro, a seguir, apresenta a composicao inicial do GCM desde marco de
2014, com a indicagdo dos componentes da rede, unidade de referéncia e
modalidade de participacéo, isto é, participacéo através da gestéao, da atuacao direta
(trabalhador) ou como representante de instituicdo publica de ensino superior
formalizada por meio de oficio do chefe de departamento da atencéo especializada a
universidade. Embora o grupo esteja em atividade desde 2013, apenas em 2015 foi
publicada a Portaria n. 74, que oficializa sua composi¢céo e seu funcionamento em
Santos (SANTOS, 2015).

E importante ressaltar que, ainda que a formagdo dos grupos municipais seja

orientada pela Portaria n. 793/2012 do MS, na Regidao Metropolitana da Baixada
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Santista, somente a cidade de Santos conta com a estruturacéo do trabalho de um
desses grupos.

Quadro 1 — Formacao inicial do GCM.

Componentes da Rede de Saude Categoria de Representacéo/Area

Atencéo Béasica — AB Gestéo
Atencédo Especializada — COUNES Gestao
Atencédo Especializada - SECRESA Gestao

Atencéo Especializada — SEAMBESP Técnico assistencial

Atencédo Especializada — SEAMBESP Técnico assistencial

Atencéo Especializada — DEAESP Assessoria técnica
Atencao Especializada — COSMENTAL Gestéo
Atencéo Especializada — SVC Gestao
Atencédo Especializada — SERFIS Gestao
Gabinete da SMS Gestéo
PSE Gestéo

IES — UNIFESP Assessoria técnica

Fonte: Elaborado pela autora.

A estruturacdo da RCPD, em Santos, tem sido pensada, via de regra, a partir
de demandas emergentes e sem conexdo com as demandas reais da populacao
com deficiéncia, sendo, ainda, muito pautada no modelo biomédico de deficiéncia.

Pensando na RCPD como uma rede potente, no sentido de promover
transformacdes sociais e culturais em nosso municipio, 0 GCM assumiu o desafio de
conduzir o processo de planejamento e, mais do que isso, de idealizacdo de uma
RCPD que: represente uma ruptura com o antigo e ultrapassado modelo biomédico;
reestabeleca, em nossa cidade, o elo com as acdes paradigmaticas do inicio da
década de 1990, rompendo com 0s processos de institucionalizagdo, propondo um
processo de reabilitacdo protagonizado pelo sujeito com deficiéncia e constituindo

nao um modelo “engessado” na atengédo a saude, mas um processo dinamico que
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ndo o retire da gestdo de sua trajetéria; e agregue a comunidade os valores da
diversidade humana e do direito humano a existéncia, a saude e a vida comunitaria.

Para aprofundar os temas levantados, o primeiro capitulo trata das politicas
publicas e dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia na perspectiva da
histéria. Nele, apresenta-se a CIF e sua contribuicdo para a constru¢do de um novo
modelo de atencdo em salde para essa parcela da sociedade.

O segundo capitulo apresenta os desafios na construcdo da RCPD de Santos
e o GCM.

O terceiro capitulo trata do método de histdria oral para coleta dos dados a
serem analisados. Essa secdo compde o contexto metodoldgico do trabalho, uma
vez que responde a questdo primordial da pesquisa, que versa acerca do percurso
histérico dos membros do GCM da RCPD.

O quarto capitulo aborda as histérias de trés componentes do GCM e sua
contribuicdo profissional na atencdo a pessoa com deficiéncia, assim como

compreende a analise dessas narrativas.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Esta pesquisa tem como objetivo analisar o processo de constituicdo da
RCPD, reconhecendo as fragilidades e potencialidades do trabalho do GCM, tendo

como perspectiva a proposi¢ao de uma politica de educacdo permanente.

3.2 Objetivos Especificos

Como obijetivos especificos deste trabalho, propomos:

= contribuir para a compreensdo do processo de construcdo da RCPD de
Santos;

» identificar as mudancas ocorridas na dimensao pessoal dos componentes do
GCM; e

» averiguar as mudancgas ocorridas na dimensao coletiva dos componentes do
GCM.
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4 POLITICAS PUBLICAS E DIREITOS HUMANOS NA PERSPECTIVA DA
HISTORIA

4.1 Concepcao Historica da Deficiéncia

Considerando que o avanco na construcdo de politicas publicas de direitos
humanos se da, fundamentalmente, a partir da evolucdo das representacdes
referentes a deficiéncia, este capitulo apresenta algumas abordagens histéricas
sobre ela e a sociedade, de modo que, ao tratarmos, posteriormente, do eixo central
do capitulo, tenhamos uma percepcao aprofundada sobre a dindmica social
intrinseca nesse contexto.

A histéria nos mostra que diversas concepcdes sobre a deficiéncia e o
individuo com deficiéncia foram construidas dentro de um determinado contexto
historico, impregnadas de valores culturais de uma certa sociedade. A pessoa com
deficiéncia sempre ocupou o lugar da diferenca, da singularidade de quem é um
desviante. A essa diferenca se atribuia ainda um valor ligado as caracteristicas do
sujeito, delegando-lhe essa condicdo como algo que Ihe pertence e determinando-
lhe um lugar especifico, o lugar do estranho (JURDI, 2004).

Canguilnem (2000) faz uma critica relacionada a visdo errdbnea que se tem
sobre a deficiéncia, ao insistir sobre o aspecto relativo do julgamento de normalidade
e anormalidade. Para ele, € preciso olhar para além do corpo para apreciar o que é
normal ou anormal para esse proprio corpo, compreendendo que julgamentos de
valor, com dimensao social, intervém na diferenciacdo entre normal e patolégico e
no reconhecimento da deficiéncia.

Nesse sentido, o desvio ndo € algo inerente ao individuo e ndo deve ser
compreendido individualmente, mas, sim, a partir de um contexto sociocultural.
Canguilnem (2000) declara que a definicdo de desvio precede, historicamente, o
conceito de deficiéncia, tratando-se esta de um tipo particular de desvio. Os
individuos que, por algum motivo se distanciam dos padrées estabelecidos pela
sociedade como norma, sé&o definidos como desviantes ou anormais, sofrendo
formas variadas de discriminacao e segregacao.

Assim, a deficiéncia, entendida como desvio da normalidade, constitui-se

como objeto permanente de praticas de vigilancia e isolamento social. No cotidiano,
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essa atitude corresponde as formas de preconceito e discriminacdo vivida por
pessoas que a possuem (JURDI, 2004).

Para Diniz, Barbosa e Santos (2009), habitar um corpo com impedimentos
fisicos, intelectuais ou sensoriais € uma das muitas formas de estar no mundo. Os
autores mencionam que a normalidade, que ora é compreendida como uma
expectativa biomédica de padrdo de funcionamento da espécie, ora como um
preceito moral de produtividade e adequacdo as normas sociais, € desafiada pela
compreensao de que a deficiéncia ndo é apenas um conceito biomédico, mas
também a opressdo ao corpo com variagcdes de funcionamento. “A deficiéncia
traduz, portanto, a opressao ao corpo com impedimentos: 0 conceito de corpo
deficiente ou pessoa com deficiéncia devem ser entendidos em termos politicos e
nao mais estritamente biomédicos” (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009, p. 65).

E valido ressaltar a mudanca de paradigma aqui apontada, uma vez que,
quando nos referimos a deficiéncia como aspecto desviante, entendemos que existe
um padrao de normalidade a ser seguido por todos os seres humanos. No entanto,
essa afirmacdo ja ndo nos basta para definir a condicdo de deficiéncia, posto que
sdo inumeros os fatores relacionados ao aspecto biomédico, ou seja, a andlise da
condicdo de deficiencia ndo se limita as estruturas ou funcbes corporais,
relacionando-se, sobretudo, com os fatores externos ao sujeito, como 0S aspectos
ambientais, politicos, econémicos, culturais e sociais.

Dessa forma, migramos do modelo biomédico para o que chamamos,
atualmente, de modelo social da deficiéncia, ampliando o espectro de possibilidades
do sujeito individual e coletivamente, rompendo com o padrdo de normalidade no
qgual se acreditava até entdo e enfatizando a diferenca como atributo humano e,
portanto, como caracteristica a ser levada em considerag¢do, a qual, em hipo6tese
alguma, determina a totalidade do individuo e suas possibilidades diante das
situacdes da vida.

Segundo o Relatério Mundial sobre Deficiéncia, mais de um bilhdo de
pessoas, em todo o mundo, convivem com alguma forma de deficiéncia, dentre as
quais, cerca de duzentos milhdes experimentam dificuldades funcionais
consideraveis (SAO PAULO, 2012).

Estima-se que, nos proximos anos, a deficiéncia sera uma preocupacédo ainda
maior, pois sua incidéncia tera aumentado ainda mais. O envelhecimento da

populacdo e o aumento de doencas cronicas, tais como diabetes, doencas
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cardiovasculares, acidentes de transito, cancer e distdrbios mentais, contribuirem
com essa previsdo. Ainda segundo dados do relatorio, em todo o mundo, as
pessoas com deficiéncia apresentam as piores perspectivas de saude, os niveis
mais baixos de escolaridade, a menor participacdo econémica e as taxas de pobreza
mais elevadas em comparacdo com as pessoas sem deficiéncia (SAO PAULO,
2012). Em parte, isso se deve ao fato de as pessoas com deficiéncia enfrentarem
barreiras no acesso a servicos que muitos de nds consideramos garantidos ha
muito, como saude, educacdo, emprego, transporte e informacéo.

Os dados recentes séo reflexos de uma historia de exclusdo e preconceito
vivida pelas pessoas com deficiéncia. Segundo Aranha (2003), entre os séculos Xl
e XVIII, o avanco da medicina favoreceu uma leitura organicista da deficiéncia: ela,
de um fenbmeno metafisico, passa a ser compreendida como um fenémeno
biolégico. Aliadas a essa concepcéo, as praticas de acolhimento e confinamento das
pessoas com deficiéncia, exercidas pelas instituicdes sociais, moldaram as bases do
primeiro paradigma, que passou, gradualmente, a caracterizar formalmente as
relacfes das sociedades ocidentais com o0 segmento populacional constituido pelas
pessoas com deficiéncia: o Paradigma da Institucionalizacéo.

O passar dos séculos testemunhou o fortalecimento do modo de producédo
capitalista, através da mudanca para o capitalismo comercial. Os individuos com
deficiéncia, nesse contexto, foram considerados essencialmente diferentes,
legitimando-se, dessa forma, as nocdes de desigualdade e os valores de dominacgéao
e do direito de privilégios aos produtivos e mantenedores do sistema (ARANHA,
2003).

No modo capitalista de ser e estar no mundo, tem maior valor social aquele
gue concentra, em seu poder, o maior valor de mercado, seja por seu potencial
produtivo, nos moldes e tempos exigidos pelos avancgos tecnoldgicos, seja pelas
relacbes de trabalho estabelecidas por um mercado competitivo e excludente.
Encontram, entdo, o lugar de menor valor social as pessoas com deficiéncia, que,
via de regra, tém seu lugar de agdo restrito as instituicdes segregadas, com enfoque
principal na normalizacdo do corpo e do comportamento, sempre sob 0 argumento
da protecéo e do cuidado aos que pouco fazem para a consolidacdo e ampliacdo do
modelo capitalista, abrindo mao, pois, do protagonismo e passando a ser objeto da

tutela e do assistencialismo dos detentores do poder econdmico e politico.
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Em um contexto social mundial, multiplicam-se as leituras sobre a deficiéncia
desencadeada pelas areas médica e educacional, dando andamento a uma grande
gama de atitudes sociais: desde a institucionalizacdo em conventos e hospicios até
o ensino especial segregado (ARANHA, 2003).

No Brasil do século XIX, com as préticas higienistas, as populacdes
consideradas marginais — negros, pobres, doentes, e |é-se, nessa Ultima, um
namero de pessoas com deficiéncia — foram responsabilizadas pelas epidemias e
condi¢cBes sanitarias inadequadas. Nesse viés, mais uma vez, a segregacdo e as
praticas de “apartar’ esses segmentos do conjunto da sociedade fizeram com que
eles ficassem cada vez mais invisiveis e desqualificados perante as demais pessoas
e o Estado.

Com o advento da Segunda Guerra Mundial, o contingente populacional de
pessoas com deficiéncia tornou-se expressivo, principalmente, nos paises
diretamente envolvidos nas acdes bélicas. Nessa época, tinha inicio, nos Estados
Unidos, o Movimento Internacional de Reabilitacdo, uma tentativa de restaurar as
lesbes causadas as pessoas pela violéncia da guerra e devolvé-las a sociedade o
mais proximo do padrdo de normalidade possivel. Atrelados a isso, 0S movimentos
de defesa dos direitos humanos, com criticas severas as consequéncias da
institucionalizacdo, provocaram questionamentos das relacdes mantidas pelas
sociedades ocidentais com os cidaddos com deficiéncia. Mediante o retorno desses
cidaddos a 6rbita ocupacional, fortaleceram-se, aos poucos, as conviccdes de que
as pessoas com deficiéncia podiam trabalhar e de que elas queriam exercer voz
ativa na sociedade. Os Estados passaram, gradativamente, a reconhecer sua
responsabilidade no cuidado desse publico, no que diz respeito as suas
necessidades de educacao e de saude (ARANHA, 2003).

Concomitantemente, foi se delineando, na esfera académica, o que se
denominou, mais tarde, de ideologia da normalizacdo, tornando os padrbes e as
condicdes da vida cotidiana disponiveis 0 mais proximo das normas e dos padrdes
da sociedade. O paradigma da normalizagcdo se revelou uma ideologia que
advogava pela necessidade de inserir o individuo deficiente na sociedade mais
ampla, auxiliando-o a adquirir as condi¢cdes e os padrdes o mais proximo possivel
aos da vida cotidiana das demais pessoas (ARANHA, 2003).

O principio da normalizacdo deu suporte filoséfico ao movimento de

desinstitucionalizacdo e ao movimento de integracdo social da pessoa com
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deficiéncia. O produto desse processo foi 0 estabelecimento de um novo paradigma,
denominado Paradigma de Servicos, que assume politicamente a pessoa com

deficiéncia como cidada. Conforme Aranha (2003)

Assumindo politicamente que a pessoa com deficiéncia era cidadd, como
outra qualquer, que tinha o direito a uma vida “normalizada”, e que para isso
precisava ser preparada, esse paradigma caracterizou-se pela oferta de
servicos. Entidades financiadas pelo poder publico passaram a oferecer, a
pessoa com deficiéncia, um amplo leque de modalidades de servi¢cos, na
sua maior parte em ambiente segregado, mantendo-os disponiveis até que
esta fosse considerada “pronta” para sua integracdo na comunidade.
(ARANHA, 2003, p. 13-14)

Se pensarmos na perspectiva histérica, esse paradigma representou um
avanco quando comparado com o da institucionalizacao total. Entretanto, considera-
se que ele se mostrou limitado, ao focalizar a necessidade de mudanca quase que,
exclusivamente, na pessoa com deficiéncia. A deficiéncia continuou a ser concebida
como algo patoldgico, com necessidade de tratamento; por isso, ocorreu a expansao

dos grandes centros de reabilitacao.

A experiéncia foi mostrando ter sido um grande equivoco supor que alguém
pudesse realmente se “habilitar” para a integragédo social, através de uma
vivéncia segregada, em ambiente ndo representativo da vida na sociedade
mais ampla, e na convivéncia quase que exclusiva com outras pessoas com
deficiéncia. Mostrou, também, ser equivocado supor que todas as pessoas
com deficiéncia pudessem ser modificadas a ponto de ndo mais apresentar
as limitagBes impostas por algumas das deficiéncias. (ARANHA, 2003, p.
14)

As préticas de normalizacdo impostas pela reabilitacdo tiveram reflexo no
processo de integracdo social, ou seja, 0 sujeito com deficiéncia passou a ser
responsabilizado por sua condicdo e ter, necessariamente, de se aproximar dos
padrées de normalidade para integrar a sociedade. Esta, por sua vez, nao se
modificou nem propés transformacdes efetivas em seu modo de operar, mesmo
diante das diferencas que se apresentam para que aquele individuo desempenhe
seus papéis.

Em funcédo dessas e de muitas outras questdes, a ideia da normalizacéo
comecou a perder forca. Ampliou-se a discussao sobre o fato de a pessoa com
deficiéncia ser cidada, detentora dos mesmos direitos de qualquer outro cidadao de
determinar e de poder utilizar as oportunidades disponiveis na sociedade,
independentemente da condi¢cdo que apresente e de seu grau de comprometimento
(ARANHA, 2003).
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Nas décadas de 1980 e 1990, a concepcdo de que as pessoas com
deficiéncia sdo também sujeitos de direitos e, portanto, devem estar na sociedade
em igualdade de condi¢cdes com as demais ganhou forca. Isso, sobretudo, em 1981,
instituido pela ONU o Ano Internacional da Pessoa Deficiente (AIPD), quando os
movimentos sociais, também no Brasil, tomaram para si a responsabilidade de
impulsionar as transformacdes sociais necessarias para a ado¢cdo de um novo
modelo.

Nessa época, um terceiro paradigma comecou a tomar forma: o Paradigma
de Suporte, caracterizado pelo pressuposto de que a pessoa com deficiéncia tem
direito a convivéncia ndo segregada e ao acesso aos recursos disponiveis aos

demais cidadaos. Nas palavras de Aranha (2003),

No caso da pessoa com deficiéncia, a sociedade pode se considerar
inclusiva, quando reconhece a diversidade que a constitui, identifica as
necessidades desse segmento populacional, oferece os servicos de que
necessitam e promove o0s ajustes que lhe viabilizam o acesso, a
permanéncia e a utilizacdo do espago publico comum. Ja o paradigma de
suportes, onde se contextualiza a ideia da inclusdo, prevé intervencdes
decisivas e incisivas, em ambos os lados da equacdo: no processo de
desenvolvimento do sujeito e no processo de reajuste da realidade social.
Conguanto, entdo, preveja o trabalho direto com o sujeito, adota como
objetivo primordial e de curto prazo, a intervencdo junto as diferentes
instancias que contextualizam a vida desse sujeito na comunidade, no
sentido de nelas promover os ajustes (fisicos, materiais, humanos, sociais,
legais etc.) que se mostram necessarios para que a pessoa com deficiéncia
possa imediatamente adquirir condicdes de acesso ao espagco comum da
vida na sociedade. (ARANHA, 2003, p. 15)

Até a Constituicdo Federal de 1988, as pessoas com deficiéncia eram
chamadas, inclusive na legislagdo, de “incapacitados”, “invalidos” e “anormais”. A
Constituicdo Federal inseriu a nomenclatura “pessoa” antes do termo “portadora de
deficiéncia” (BRASIL, 1988), apontando para a possibilidade de construcdo de
praticas de garantia dos direitos desse segmento populacional.

Surgem, entdo, em nosso pais, 0s organismos de controle social intitulados
de conselhos de direitos, marcando uma nova era e propondo transformacdes
profundas na representacao relativa as pessoas com deficiéncia.

As préaticas de inclusdo vém avancando em diferentes areas: legislacao,
politicas publicas de educacao, saude, assisténcia e seguridade social, trabalho e
emprego. A legislacdo brasileira aponta para transformagdes estruturais,

principalmente, a partir de 1999, com a criagdo do CONADE, primeiramente
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vinculado ao Ministério da Justica. Este 6rgdo sofreu um processo evolutivo,
juntamente com a legislacdo e as politicas de direitos humanos, vinculando-se a
Secretaria de Direitos Humanos (SDH) da Presidéncia da Republica, como parte da
estrutura da Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (SNPD). Porém, recentemente, com o desmonte das estruturas de
direitos humanos no pais, o CONADE, dessa vez, compondo a estrutura da
Secretaria Especial de Promocdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
retornou sua vinculacédo ao Ministério da Justica e Cidadania (MJC).

O marco legal advém no sentido de dar visibilidade a mudanca de paradigma
na concepcao da legislacdo brasileira, tendo como ponto forte a ratificacdo da
CDPD, sob o estatuto de Emenda Constitucional.

Em 1989, foi aprovada a Lei n. 7.853, que institui a Politica Nacional para a
Integracdo das Pessoas Portadoras de Deficiéncia, incluindo a discriminagcdo em
seus artigos, de forma a criminalizar préaticas de exclusdo em razao da deficiéncia
(BRASIL, 1989).

Em seguida, foi sancionada a Lei n. 8.213/1991, que estabelece cotas em
empresas com mais de cem funcionarios para trabalhadores com deficiéncia;
também, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional, de 1996, e a Resolucéo
do Conselho Nacional de Educacgéo n. 2, de 2001, que evidenciam a necessidade do
atendimento educacional especializado e iniciam o processo de regulamentacao da
educacdo das pessoas com deficiéncia nas salas comuns do ensino regular
(BRASIL, 1996; BRASIL, 2001).

Na primeira década do século XXI, tivemos publicacées de decretos, leis,
portarias e diretrizes que inseriam a tematica da deficiéncia nas politicas publicas de
garantia de direitos, em igualdade de condi¢des. Dentre eles, ressalta-se o Decreto
n. 5.296/2004, que regulamenta a Lei n. 10.048, obriga equipamentos publicos e
privados a garantirem acessibilidade e estabelece as regras para o atendimento
prioritario as pessoas com deficiéncia, e o Decreto n. 5.626/2005, que institui a
Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) como lingua oficial do pais (Brasil, 2004; Brasil,
2005).

Em 2008, foi publicada pelo MEC a Politica Nacional de Educac¢do Especial
na Perspectiva da Educacéo Inclusiva (BRASIL, 2008) e, em 2009, a Resolugéo n.
4, do Conselho Nacional de Educacao (BRASIL, 2009). A universalizagdao do acesso

e da permanéncia de alunos com deficiéncia, transtorno global do desenvolvimento
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e altas habilidades/superdotacdo intelectual vem se concretizando no sistema
educacional geral de todo o pais.

Nessa mesma década, a OMS publicou a CIF (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2003), documento que compde a Familia das Classificacbes da
organizacdo, com base no modelo biopsicossocial de saude, que agrega as
caracteristicas da deficiéncia o nivel das estruturas e funcdes corporais, 0s aspectos
de atividade, a participacdo e os fatores ambientais como determinantes dos
processos de funcionalidade e incapacidade.

Em 2008, com a ratificagdo da CDPD/ONU, houve a necessidade de adocéo
de medidas por parte do Estado, buscando implementar os direitos garantidos no
documento constitucional. Diante disso, em 2011, o governo brasileiro lancou, a
partir do Decreto Federal n. 7.612/2011, o PVSL, com a definicdo de seus quatro
eixos e incluindo, de maneira inédita, a destinacdo de recursos financeiros para a
implementacdo das politicas propostas neles (BRASIL, 2011).

Apesar disso, a sociedade do século XXI necessita, ainda, enfrentar inGmeros
desafios, que somente em um estado democrético de direitos podem ser assumidos
na perspectiva da efetivacdo dos direitos humanos e da emancipagéo de todos os
grupos sociais.

Para Diniz, Barbosa e Santos (2009), a desvantagem social vivenciada pelas
pessoas com deficiéncia ndo é uma sentenca da natureza, mas, sim, o resultado de
um movimento discursivo da cultura da normalidade, que descreve os impedimentos
corporais como abjetos a vida social. E preciso reconhecer a quest&o da deficiéncia
como tema de justica, direitos humanos e promocdo de igualdade, estabelecendo
novas bases para a formulacdo das politicas publicas destinadas a populacdo com

deficiéncia.

4.2 Politicas Publicas e Direitos Humanos

Por mais Obvio que possa parecer, as politicas publicas sdo publicas, e nédo
privadas ou apenas coletivas. A sua dimensao publica é dada nao pelo tamanho do
agregado social sobre o qual elas incidem, mas pelo seu carater imperativo. Isso
significa que uma das suas caracteristicas centrais é o fato de que sédo decisbes e

acoes revestidas da autoridade soberana do poder publico.
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As politicas publicas envolvem, portanto, atividade politica. Para usar a
linguagem de Easton (1965), elas resultam do processamento, pelo sistema politico,
dos inputs originarios do meio ambiente e, frequentemente, de withinputs, demandas
originadas no interior do préprio sistema politico (RUA; AGUIAR, 1995).

Nesse sentido, podemos compreender 0s inputs como resultados das
estratégias adotadas pelos movimentos sociais, demandas com origem na propria
sociedade. Da mesma forma, os withinputs podem ser tidos como formas de
responder as necessidades internas dos sistemas politicos ou as demandas
originarias das estruturas politicas do proprio governo.

Easton (1965) contribuiu para a area ao definir a politica publica como um
sistema, ou seja, como uma relacdo entre formulacao, resultados e o ambiente. Para
o autor, politicas publicas recebem inputs dos partidos, da midia e dos grupos de
interesse, que influenciam seus resultados e efeitos (SOUZA, 2003).

Se pensarmos nas politicas publicas como estratégias de respostas para
demandas da sociedade, veremos que as politicas no campo das pessoas com
deficiéncia sdo, historicamente, revestidas do sentido de minusvalia, denotando
aspectos assistencialistas e caritativos.

A l6gica da institucionalizacdo e do assistencialismo nas politicas publicas em
nosso pais revela-se, sobremaneira, na atencdo a saude das pessoas com
deficiéncia, embora, desde 1990, tenha havido uma importante transformacéo nesse
campo, em virtude da publicacdo da Lei n. 8.080/1990, que institui o SUS.

Segundo Othero e Dalmaso (2009), antes da criacdo do SUS, em 1988, a
assisténcia as pessoas com deficiéncia na saude publica encontrava-se limitada
somente a area de prevencdo de doencas infectocontagiosas. A reabilitacao,
compreendida como nivel terciario, estava sob responsabilidade de instituicdes
filantrépicas e de associacfes beneficentes. Ainda segundo as autoras, as politicas
publicas funcionavam segundo o modelo de repasse de recursos para a filantropia.
O panorama era de assisténcia precdria, recursos insuficientes e concentrados em
regides de maior relevancia econémica, modelo assistencial com baixa cobertura e
pouca resolutividade.

Campos, Souza e Mendes (2015) corroboram com essa ideia ao asseverarem
gue a saude da pessoa com deficiéncia foi uma agenda preterida no SUS e, até
mesmo, antes de sua existéncia. Para os autores, a auséncia de politicas voltadas a

esse segmento populacional fez com que a sociedade civil assumisse os cuidados
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em saude, educacdo e assisténcia social por meio de movimentos sociais,
associacdes de familiares e entidades filantrépicas e/ou religiosas.

Ao longo das décadas, algumas iniciativas se tornaram referéncia na
assisténcia a saude de algum tipo de deficiéncia. No entanto, outras tantas convivem

com visBes assistencialistas, dificuldades técnicas e problemas de financiamento.

Em todo caso e apesar da importancia histérica das iniciativas da sociedade
civil, o Brasil acabou produzindo uma miriade de abordagens dispersas,
frequentemente subfinanciadas e sem um sistema de regulacdo
minimamente adequado, o que impede, por exemplo, a identificacdo de
novas praticas e o estabelecimento de parametros epidemiolégicos e
técnico-cientificos que orientem, articulem e gerem maior consisténcia aos
cuidados a saude dessa populagédo. (CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015, p.
207)

Para esses autores, o processo histérico de exclusdo das pessoas com
deficiéncia é responsavel pela producdo da invisibilidade dessa populagéo, tanto
para o Estado quanto para o conjunto da sociedade. Nesse sentido, a l6gica adotada
pelo poder publico, desde séculos passados, foi a de repasse de recursos
financeiros, no sentido de repassar também a responsabilidade pela protecado, o
cuidado e a tutela dessas pessoas, aos grupos da sociedade de maneira geral que
assumissem, integralmente, o papel de promotores da tutela em instituicbes
especializadas e apartadas dos demais espacos publicos.

No entanto, na primeira década do século XXI, houve a retomada, pelo
Estado brasileiro, do papel de provedor e promotor de politicas para esse publico,
ocasionando, em alguns casos, conflitos com as grandes corporacdes formadas
pelas organizacdes da sociedade civil que, até entdo, mantinham exclusividade nos
cuidados as pessoas com deficiéncia, sempre com recursos financeiros advindos do
Estado e, via de regra, sem controle ou fiscalizacao por parte dos agentes publicos
(CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015).

Fundamentalmente, a insercdo da tematica dos direitos das pessoas com
deficiéncia na pauta dos direitos humanos refere-se a segunda geracéo dos direitos
humanos, os direitos sociais, cujo tema central versa sobre o direito a igualdade,
gque, em esséncia, tratam do direito a diferenca, o direito de sermos e estarmos no
mundo de maneira impar, com as garantias fundamentais a vida, a educacéo, a
salde e ao trabalho e as garantias constitucionais de cidadania, em igualdade de

condi¢cdes com as demais pessoas.
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Partimos da premissa de que a igualdade n&o significa homogeneidade. Dai,
o direito a igualdade pressupde — e ndo € uma contradicdo — o direito a diferenca.
Diferenca ndo € sinbnimo de desigualdade, assim como igualdade ndo é sinénimo
de homogeneidade e de uniformidade. A desigualdade pressupde uma valoracéo de
inferior e superior; pressupde uma valoracdo positiva ou negativa e, portanto,
estabelece quem nasceu para mandar e quem nasceu para obedecer, quem nasceu
para ser respeitado e quem nasceu sO para respeitar. Igualdade significa isonomia,
gue € a igualdade diante da lei, da justica, diante das oportunidades na sociedade,
se democraticamente aberta a todos (SOARES, 2004).

Diante disso, a formulacdo das politicas publicas atualmente precisa,
necessariamente, estar em consonancia com 0s pressupostos éticos dos direitos

humanos.

Os direitos humanos simbolizam o idioma da alteridade — ver no outro um
ser merecedor de igual consideracdo e profundo respeito, dotado do direito
de desenvolver as potencialidades humanas, de forma livre, autbnoma e
plena. E a ética orientada pela afirmac&o da dignidade e pela prevencdo ao
sofrimento humano. (PIOVESAN, 2013, p. 143)

Para essa autora, o século XXI poderia ser chamado de Século dos Direitos
Humanos, uma vez que estabelece uma nova relacdo entre as pessoas com
deficiéncia e a propria sociedade, fortalecendo o debate pautado na construcédo de
politicas de direitos humanos e de resgate da dignidade, na igualdade de condicdes
e, sobretudo, no protagonismo e na possibilidade de “desinvisibilizacdo” das
pessoas com deficiéncia, as quais, por sua vez, assumem um novo lugar social, o
lugar de sujeitos de direitos e condutores de suas trajetorias individuais e coletivas.

Nesse momento, faz-se importante relembrar que, desde a Declaracéo
Universal dos Direitos Humanos das Nacfes Unidas de 1948, o direito a vida, a
dignidade humana e a igualdade estdo explicitos e, tem ai, o principio do debate
acerca das diferencas entre os povos, das diferencas culturais, econdmicas e de
nascimento (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 2009).

A proposta da CDPD, no que se refere ao modelo conceitual para definir a
populacdo em questéo, traz em si a ruptura com os paradigmas até entdo tomados
como base para a formulacdo das politicas nesse campo.

O conceito de deficiéncia, segundo a Convencdo, ndo deve ignorar 0s

impedimentos e suas expressdes, porém, ndo se resume a sua catalogacédo. Essa
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redefinicAo proposta da deficiéncia, como uma combinagdo entre uma matriz
biomédica, que cataloga os impedimentos corporais, € uma matriz de direitos
humanos, que denuncia a opressado, ndo foi uma criacdo solitaria da ONU. Durante
mais de quatro décadas, o chamado modelo social da deficiéncia provocou o debate
politico e académico internacional sobre a insuficiéncia do conceito biomédico de
deficiéncia para a promoc¢ao da igualdade entre deficientes e nao deficientes (DINIZ;
BARBOSA; SANTOS, 2009).

Tomemos como marca dessa proposta transformadora o artigo n. 1 da CDPD,
qgue define quem sado as pessoas com deficiéncia e incorpora, em seu conceito, a
interacdo entre pessoas e as barreiras ambientais. Primeiramente, o que esta
conceituado nesse artigo ndo € a condicdo humana, mas, sim, o grupo populacional
ao qual se destina o referido tratado. Esse ponto ja nos indica o caminho para a
ruptura com o modelo biomédico, em que o aspecto individual da condicdo humana
se sobrepde aos aspectos coletivos, que envolvem o conjunto da sociedade.

Em seguida, as condi¢cbes de deficiéncia sdo traduzidas como caracteristicas
humanas, provocando mudancas em seu ciclo patologizante e, essencialmente,
relacionando-as com aspectos ambientais, para definir os determinantes das
condi¢Oes de participacao social.

Quando se afirma que as condicbes ou caracteristicas individuais em
interacdo com as condi¢cdes coletivas (ambientais) podem determinar as
possibilidades de participacdo social, retiramos do individuo a responsabilizacéo
exclusiva pela ocorréncia dessa participacdo. A partir dai, temos a coletivizacao das
responsabilidades. Isso significa que a sociedade, como um todo, precisa se
transformar, precisa agregar todas as condicdes humanas, todas as formas do
humano, rompendo com a maxima de que “somos todos iguais”, que pode ser
substituida por “sim, somos todos diferentes”, afinal, temos o direito de ser
diferentes, temos o direito de contribuir com as transformacdes sociais em igualdade
de condic¢des; igualdade esta que ndo homogeneiza, mas que compreende as
diferencas como natureza humana.

Nesse sentido, 0 século XXI nos apresenta o desafio de criar estratégias em
direcéo da efetivacdo do direito humano a diferenca, em forma de politicas publicas
transformadoras e que promovam a integralidade na atengdo as pessoas com

deficiéncia em todas as suas dimensoes.
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Vale ressaltar que a formulagéo de politicas publicas que garantam o direito a
diferencga e, ainda, que acompanhem a ldgica dos direitos humanos esta permeada
pelos principios da igualdade de condicfes e da acessibilidade contidos no artigo n.
3 da CDPD.

Os principios, na realidade, como ja apontado, estao interligados, todos
garantindo a incluséo social. Quando asseguramos o respeito a diversidade,
a diferenca, a aceitacdo, estamos afirmando que ndo deve haver
discriminacdo; e que deve haver inclusdo. E, para que haja inclusdo, deve
haver acessibilidade, que é um direito instrumental para o exercicio de
outros direitos. Por isso, o direito a acessibilidade se configura como um
direito fundamental das pessoas com deficiéncia. (ARAUJO, 2014, p. 43)

Para Diniz, Souza e Mendes (2009), essas mudancas conceituais propostas
na Convengdo permitiram o deslocamento da deficiéncia dos espagos domeésticos
para a vida publica. A passagem simbolica da casa para a rua abalou varios
pressupostos biomédicos conhecidos e tirou a deficiéncia da matéria da vida privada
e colocou-a como questao de justica.

A deficiéncia, antes vista como drama pessoal ou familiar e explicada
biologicamente, marcou a dicotomia entre normal e patolégico. Para os autores, 0
desafio proposto estd em recusar a descricdo de um corpo com impedimento como
anormal. Se o modelo biomédico afirmava que a experiéncia de segregacao,
desemprego, baixa escolaridade e outras variaveis de desigualdade era causada
pela inabilidade do corpo com impedimentos para o trabalho produtivo, hoje, a
experiéncia nos permite explicar os desafios impostos pela deficiéncia na
perspectiva de ambientes com barreiras. Nos termos de Diniz, Souza e Mendes
(2009),

Essa mudanca de causalidade da deficiéncia, deslocando a desigualdade
do corpo para as estruturas sociais, teve duas implicacfes. A primeira foi a
de fragilizar a autoridade dos recursos curativos e corretivos que a
biomedicina comumente oferecia como Unica alternativa para o bem-estar
das pessoas com deficiéncia. [...] A segunda implicacdo foi a de que o
modelo social abriu possibilidades analiticas para a redescricdo do
significado de habitar um corpo com impedimentos. (DINIZ; BARBOSA;
SANTOS, 2009, p. 69)

Nessa perspectiva, a CIF surgiu apds um longo processo de reflexdo sobre as
potencialidades e os limites dos modelos biomédico e social da deficiéncia. Em uma

posicdo de dialogo entre os dois modelos, a proposta do documento € langar um
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vocabulario biopsicossocial para a descricdo dos impedimentos corporais e a
avaliacao das barreiras sociais e da participacao.

Ainda que a CIF seja um documento da Familia das Classificacdes da OMS,
ela, sem duvida, contribui para a proposicdo de um modelo de atencéo para pessoas
com deficiéncia com base em principios constituidos a partir da concepc¢éo dindmica
das situacbes de incapacidade e funcionalidade, nas quais as condi¢cbes, em nivel
das estruturas e funcbes corporais, nao determinam, por Si mesmas, as
possibilidades de desempenho dos sujeitos em analise. A adocdo da CIF pelo
sistema de saude brasileiro tem modificado as acfes e politicas do MS no cuidado

as pessoas com deficiéncia.

4.3 Conversando sobre a CIF

Em 1976, a OMS publicou a Classificagdo Internacional das Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens (CIDID), com o intuito de conhecer mais as
consequéncias das doencas. Nesse marco conceitual, a deficiéncia é descrita como
uma anormalidade nos 6rgaos e sistemas e nas estruturas do corpo. A incapacidade
€ caracterizada como consequéncia da deficiéncia, no que tange ao rendimento
funcional, e a desvantagem se refere a adaptacdo do individuo ao meio ambiente
(FARIAS; BUCHALLA, 2005).

A CIDID apontava para o inicio de uma nova geracao da representacdo da
condicao de deficiéncia, trazendo a tona questdes adjacentes a ela, como aspectos
sociais, econdbmicos e ambientais, em uma tentativa de apreender do conceito
biopsicossocial aspectos mais abrangentes do processo saude-doenca. Entretanto,
a CIDID ainda partia das condic6es do corpo com impedimentos para analisar suas
intersecdes com os demais aspectos da vida, considerando a incapacidade e a
desvantagem como meras consequéncias da deficiéncia (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1980).

Nas décadas de 1980 e 1990, a OMS prop6s mudangas nos conceitos de
deficiéncia e, partindo do conceito de saude do inicio da década de 1980 — “saude é
o estado do mais completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a
auséncia de enfermidade” (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE apud SCLIAR,

2007, p. 37) —, inseriu os conceitos de incapacidade e desvantagem juntamente ao
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conceito de deficiéncia, ampliando as responsabilidades e as interferéncias nos
processos de funcionalidade de seus portadores (FARIAS; BUCHALLA, 2005).

Nesse contexto, a OMS retomou os estudos com vistas a rever a classificacao
adotada para analise das condi¢cdes de saude da populacdo com deficiéncia do
inicio da década de 1980. Teve inicio, assim, a construcdo da CIF, publicada em
2001, propondo um novo modelo de atencao a essa parcela da populagéo.

Os conceitos de incapacidade e funcionalidade na CIF se apresentam de
maneira inovadora, adotando aspectos do modelo biomédico inter-relacionados com
0s aspectos do modelo social de deficiéncia. Nessa classificagcdo, propde-se que as
condi¢cbes do sujeito sejam avaliadas sob 0 aspecto biopsicossocial, ou seja, retira
desse individuo a responsabilidade exclusiva por suas condicbes de bem-estar
integral (DI NUBILA; BUCHALLA, 2008).

Os conceitos apresentados na classificagao contribuem para uma nova forma
de pensar e trabalhar a deficiéncia e a incapacidade: estas ndo sédo apenas
consequéncias das condicbes de saude/doenca, mas sdo também determinadas
pelo contexto do meio ambiente fisico e social, pelas diferentes percepcdes culturais
e atitudes em relacao a deficiéncia e pela disponibilidade de servigcos e de legislacdo
(FARIAS; BUCHALLA, 2005).

Dessa maneira, a CIF tem, como um de seus pontos positivos, a possibilidade
de aplicabilidade em diferentes condicdes humanas. Por isso, pode-se afirmar sua
universalidade, uma vez que as condic¢des relativas a estrutura e a funcao do corpo
sdo analisadas em relacdo aos aspectos de atividade e participacdo e, ainda,
relacionadas aos fatores ambientais, politicos, socioeconémicos e todos os demais
aspectos da vida ao qual o sujeito esta exposto.

Ao propor a universalidade e integralidade, desde seu objetivo primeiro de
classificacao, a CIF possibilita um olhar abrangente para as condi¢des humanas e, a
partir de um panorama global da situacdo em questdo, permite a formulacdo de
politicas publicas de inclusdo e emancipacdo, tendo seus desdobramentos nas
praticas de atencdo a populagdo com deficiéncia nos sistemas de saude.

Precede a abordagem dos modelos de atencédo a saude a compreensédo de
gue a deficiéncia nao €, em qualquer hipotese, doenca. Faz-se necessario, por esse
aspecto, retirar da condicdo de deficiéncia o carater patologizante do sujeito, viséo

preponderante no modelo biomédico. A deficiéncia se caracteriza como uma
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condi¢céo do corpo que pode ser produto de alguma patologia, mas nao confere ao
corpo, tampouco ao sujeito, aspectos patoldgicos ou de anormalidade.

Retornemos, entdo, ao ano de 1988, com a promulgacdo da Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil, conhecida como Constituicdo Cidada, quando a
saude se tornou um direito do cidad@o brasileiro e dever do Estado, conforme o
artigo 196.° da Carta Magna (BRASIL, 1988). A saude, como direito, provocou uma
ruptura com o modelo meritocratico de assisténcia a saude, no qual havia forte
participacdo dos setores privados e se observava um enorme contingente
populacional excluido dos sistemas fragmentados de saude (MENICUCCI, 2014).

Os principios de universalidade, equidade e integralidade do SUS
assinalavam a necessidade de novas configuracées nos servicos e nas formas de
atencdo a saude, desafio para uma nacdo que acabara de passar por um longo
periodo ditatorial, onde as instancias democraticas estavam se reconstituindo e a
sociedade se ressignificando e reconhecendo como sujeitos de direitos muitos
segmentos até entdo apartados dos processos decisoérios do pais.

Na pratica da assisténcia a saude das pessoas com deficiéncia, é possivel
identificar que, muitas vezes, as principais demandas e necessidades nédo estédo
apenas na gravidade organica ou nos comprometimentos funcionais, mas, sim, em
outros processos, sociais e relacionais, que condicionam desigualdades entre os
cidaddos, havendo a necessidade de responder a isso do ponto de vista da
organizacao dos servicos e praticas (ALMEIDA; TISSI; OLIVER, 2000).

Nesse contexto, a CIF integra dois modelos: biomédico e social, procurando
incluir todas as possibilidades de impacto das condicBes de saude as suas areas de

dominio.

A utilizacdo da CIF pode contribuir de forma positiva para o estabelecimento
de politicas publicas voltadas para as pessoas com deficiéncia ou
incapacidade. O novo modelo trazido pela CIF, ao ser utilizado, pode
fornecer informagBes que ajudem a estabelecer politicas de saude, a
promover a igualdade de oportunidades para todos e a apoiar a luta contra
a discriminagcéo das pessoas com deficiéncia ou incapacidade. (DI NUBILA;
BUCHALLA, 2008, p. 333)

Diante disso, a RCPD, instituida pela Portaria n. 793/2012 (BRASIL, 2012a),
vem garantir a organizacdo de uma rede de atencdo a saude das pessoas com
deficiéncia que rompe com os paradigmas do modelo biomédico, propondo novos

construtos tedricos e metodologicos para os servigos do SUS.
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Apresentada no bojo do PVSL, a RCPD se apresenta como uma politica
estruturante do SUS, posto que inclui todas as areas de atencdo, desde atencédo
basica a urgéncia e emergéncia, atencdo hospitalar e especializada, com o
fortalecimento da articulacdo entre os niveis e modalidades de atencdo a saude,
buscando a integralidade e a equidade como pressupostos para seu planejamento e

gestao.

Para o processo de implementacdo da Rede, o Ministério da Saude, por
meio da Coordenacéo Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia, viajou o
Brasil inteiro para elaborar uma série de orienta¢des, normativas, instrutivos
e materiais de referéncia a partir da discusséo e da definicdo dos principios
e diretrizes da Rede com gestores e profissionais da saude, movimentos
sociais e pesquisadores. A implicacdo de tais atores e a disposicdo em
fazer uma politica publica pluralista e produzida de forma ascendente, isto
€, com a participacdo direta da sociedade, foram e sdo decisivas para que,
de fato, a Rede de Cuidados & Saude da Pessoa com Deficiéncia se
consolide como conquista da cidadania brasileira, indo ao encontro da maior
conquista brasileira no campo da salde: o SUS; e se inserindo na busca
pela producdo qualificada de saldde, com oferta de cuidados pautada: pela
integralidade da assisténcia; pela universalidade do acesso; pela equidade
do cuidado; e pelo controle social. (CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015, p.
208)

Nesse sentido, os instrutivos do MS para o planejamento da RCPD
apresentam como base tedrico-conceitual os principios da CIF, que ampliam o olhar
relativo a condicdo de deficiéncia, atribuindo aos aspectos ambientais e contextuais
igual peso para as experiéncias de incapacidade ou funcionalidade. Diante disso,
constituir uma rede de cuidados com essa proposta configura um enorme desafio
para gestores e trabalhadores da saude.

Implementar uma politica integral de satde no SUS ndo é o Unico desafio
agui posto, mas construir outra que promova a ruptura com antigos modelos de
atencdo — modelos pautados na doenca e nos padrées de normalidade —, que tém
seu investimento nos processos de reabilitacdo, estritamente, do ponto de vista
clinico, na tentativa de “normalizar” o corpo incompativel com o padrdo ja
estabelecido e tdo cristalizado socialmente, em uma espécie de negacdo da

condicao de deficiéncia.

A Classifica¢@o Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude —
CIF faz um eixo paradigmatico entre a saude e a doenca, pois determina em
sua terminologia a funcionalidade como termo amplo que engloba fungfes e
estruturas do corpo, assim como 0s componentes das atividades, através
da execucao de tarefas e a participacdo do individuo e seu envolvimento
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nas situagBes de vida real, representando a perspectiva social da
funcionalidade. (BRASIL, 2014, p. 6)

A atuacdo no territério com o estimulo de ac¢fes inclusivas nos espacos
comuns da comunidade, de carater desinstitucionalizante, € uma marca da RCPD.
Com vistas a promover essa articulacdo e apoiar o desenvolvimento das acbes
dessa politica de saude, a Portaria n. 793 prevé a criacdo dos grupos condutores
nos ambitos distrital, estadual, regional e municipal, reunindo, dessa forma,

trabalhadores e gestores com o objetivo de efetivar o trabalho em rede.

Entretanto, universalidade, equidade, integralidade ganhardo densidade se
os cuidados as pessoas com deficiéncia forem entendidos como algo que
nasce e se sustenta no conjunto das relagbes sociais, na circulacdo das
diferencas, na pertenca social, no enfrentamento de estigmas e de
preconceitos, que ainda afetam essa populacdo. Claro que esse é um
desafio do conjunto da sociedade brasileira, mas para o qual o campo da
saude pode e deve colaborar. (CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015, p. 210)

Nesse viés, a constituicdo de grupos condutores que atuem efetivamente
junto aos pontos de atencdo do SUS e aos demais equipamentos disponiveis nos
territérios produz a construcdo do cuidado em rede, que transforma
substancialmente o trabalho em salude no que tange a populagdo com algum tipo de

deficiéncia e seus familiares.
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5 OS DESAFIOS NA CONSTRUCAO DA REDE DE CUIDADOS A PESSOA
COM DEFICIENCIA DE SANTOS

Santos possui uma populacdo de 421.896 habitantes, sendo que cerca de
30,5% dela apresentam algum tipo de deficiéncia (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Por meio da tabela abaixo, podemos perceber que a estatistica de pessoas
com deficiéncia visual supera, em muito, as demais condi¢cdes de deficiéncia.
Podemos, ainda, observar que a autodeclaracdo de deficiéncia, método utilizado
pelo IBGE em 2010, fornece mais do que informacdes sobre o nimero de pessoas
com deficiéncias permanentes, mas, também, denota a escassez de servicos de
atencdo primaria e de promoc¢édo de saude, tendo em vista 0 grande numero de
pessoas autodeclaradas com “alguma dificuldade”, seja esta visual, auditiva ou

motora.

Tabela 1 — Dados demograficos da populacéo santista com deficiéncia.

Deficiéncia visual N&o consegue enxergar de modo algum 1.046
Deficiéncia visual Grande dificuldade 10.648
Deficiéncia visual Alguma dificuldade 57.674
Deficiéncia auditiva N&o consegue ouvir de modo algum 718
Deficiéncia auditiva Grande dificuldade 4.332
Deficiéncia auditiva Alguma dificuldade 17.148
Deficiéncia motora N&o consegue se locomover de modo algum 1.887
Deficiéncia motora Grande dificuldade 8.677
Deficiéncia motora Alguma dificuldade 21.221
Deficiéncia intelectual 5.219

Fonte: INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010.

Considerando os dados demograficos sobre pessoas com deficiéncia em

Santos, podemos inferir que a formulag&o de politicas publicas inclusivas, sobretudo
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no que se refere as areas de politicas sociais, deve ser um aspecto prioritario da
administragao municipal.

Vale ressaltar que, desde o inicio da década de 1990, o municipio de Santos
tem debatido essa tematica, sobretudo, a partir da criacdo do CONDEFI, em 1991,
através da Lei Municipal n. 799 (Santos, 1991).

Segundo levantamento realizado em edi¢des do Diario Oficial do municipio, o
primeiro servico de reabilitacdo para pessoas com deficiéncia fisica santista foi
instalado em 1990, momento histérico em que diversas acdes direcionadas aos
segmentos que, até entdo, viviam segregados e alijjados dos contextos sociais
passavam a ser desenvolvidas, como a desinstitucionalizagcdo das pessoas com
transtornos psiquiatricos mediante intervencédo na Casa de Saude Anchieta.

Na época, a administracdo municipal, comprometida com o tecido social,
propds implantar “uma politica urbana integrada, harmoniosa, capaz de melhorar a
qualidade de vida da populacdo e reduzir as desigualdades na apropriacdo do
espaco e das vantagens da vida urbana” (CAPISTRANO FILHO, 1997, p. 17).
Entretanto, somente em 2013, apds a publicacdo da Portaria n. 793/2012, foi que
houve, novamente, a proposta de reorganizacdo do sistema publico de saude, com
relacdo a atencdo a saude das pessoas com deficiéncia.

Durante os anos de 2013 e 2014, foi elaborado o Plano Municipal da RCPD,
oferecendo um perfil da rede de atencdo a populacdo com deficiéncia, incluindo
seus trés componentes: a atencdo bdasica, a atencdo especializada e a atencao
hospitalar e urgéncia e emergéncia.

A seguir, apresentamos 0 desenho institucional da rede de saude de Santos,

segundo o perfil descrito no Plano Municipal da RCPD:

a) Atencéo béasica: 20 UBS e 13 equipes de saude da familia;
b) Atencéo especializadas: 31 equipamentos, dentre eles:
» SECRESA - Secdo Centro de Referéncia em Saude Auditiva
(atendimento regional; média de 2.300);
» SERFIS! — Secédo de Reabilitacdo e Fisioterapia da Zona da Orla
Intermediaria (ZOl) (atendimento municipal; aproximadamente
4.408);

1 A unidade da SERFIS/ZNO, que, em 2014, estava em fase de organizacao, foi inaugurada em 30 de
junho de 2016, inicialmente, como um dispositivo de reabilitacéo fisica e atendimento em fisioterapia.
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SVC? — Secdo Centro de Valorizacdo da Crianca da Zona Noroeste
(ZNO);

SVC - Secéao Centro de Valorizacéo da Crianca da ZOl;

SVC - Secéo Centro de Valorizacédo da Crianca — Centro Historico;
Instituto da Mulher;

SECRAIDS - Segdo Centro de Referéncia em Doencas
Sexualmente Transmissiveis (DST)/AIDS e Hepatites Virais;
SECASA — Secéo Casa de Apoio;

SPREDIN - Secéao de Prevencao de Doencgas Infecciosas;

SENIC — Secédo Nucleo Integrado da Criancga;

CEO/ZOIl — Centro de Especialidades Odontolégicas da Zona da
Orla Intermediaria;

CEO/ZNO - Centro de Especialidades Odontologicas da Zona
Noroeste;

SECERPA - Secdo Centro de Reabilitacdo Psicossocial a
Adolescentes (alcool e drogas);

SERP — Secéao de Reabilitagcdo Psicossocial (adulto);

SELAB - Secdo Lar Abrigo (egressos do antigo Hospital
Psiquiatrico Anchieta);

SECEPREYV — Secéo Centro de Prevencéo a Alcool e Drogas;
SENAT — Secédo Nucleo de Atencéo ao Toxicodependente; e

NAPS — Nucleo de Atendimento Psicossocial.

c) Alta complexidade®:

Complexo Hospitalar/ZNO: inclui pronto-socorro (PS) infantil e
adulto, Hospital Arthur Domingues Pinto, que conta com uma
unidade de terapia intensiva neonatal, e Maternidade Silvério
Fontes, além de outros dois prontos-socorros, na zona central e na

zona leste da cidade.

A partir de janeiro de 2017, apds processo de habilitacdo pelo MS, passou a atender como CER I,
nas modalidades de reabilitacéo fisica e reabilitagéo intelectual.

2 Ap6s a elaboragdo do Plano Municipal, houve alteragdo nas diretrizes dos servigos, sendo que,
hoje, as unidades de SVC estdo em transicdo para o Centro de Atencéo Psicossocial Infantil (CAPSI).
3 Houve alteragdes na organizacdo da Rede de Urgéncia e Emergéncia, com a entrada da Unidade
de Pronto Atendimento (UPA) Central, substituindo o PS Central.
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Além das unidades préprias, 0 municipio conta com outras nove organizagfes

deficiéncias. O quadro, a seguir, as explana:

Quadro 2 — OrganizagOes da sociedade civil.

da sociedade civil conveniadas que prestam atendimento as pessoas com

ENTIDADE

ESPECIALIDADE

ATENDIMENTO

Associacdo Espirita

Seara de Jesus

Deficiéncia mental com

disturbios

Atende 72 pacientes (no
maximo, 75), 3 com

paralisia cerebral

Centro de Recuperacao
para Excepcionais
(CEREX)

Multiplas deficiéncias

Atende 48 pacientes (no
maximo, 48), 5 com

paralisia cerebral

Associacdo Equoterapia

Multiplas deficiéncias

Atende 55 pacientes (no
maximo, 55), 25 com

paralisia cerebral

Nucleo de Reabilitacédo
do Excepcional
(NUREX)

Multiplas deficiéncias

Atende 103 pacientes
(no méximo, 103), 39

com paralisia cerebral

Associacao de Pais,
Amigos e Educadores
de Autistas (APAEA)

Autismo

Atende 50 pacientes (no

maximo, 60)

Lar Espirita

Mensageiros da Luz

Paralisia cerebral infantil

Atende 31 pacientes (no
maximo, 35) com

paralisia cerebral

Associacao Casa da
Esperanca

Deficiéncia fisica e

mental e paralisia

Atende 123 criancas e 2

adultos (no maximo,
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cerebral 160), 90% das criancas
com paralisia cerebral
Nucleo de Atendimento Multiplas deficiéncias Atende 135 pacientes
ao Portador de (no maximo, 140), 5
Necessidades Especiais com paralisia cerebral
(NAPNE)

Associacédo de Paralisia cerebral Atende 69 pacientes (no
Portadores de Paralisia maximo 86), todos com
Cerebral (APPC) paralisia cerebral

Centro Espirita Psicopedagogia Atende 94 criancgas, 1
Beneficente “30 de (problemas de com paralisia cerebral
Julho” aprendizagem)

Fonte: Dados fornecidos pelo Plano Municipal da RCPD/Santos.

5.1 Grupo Condutor Municipal

O artigo 8.° da Portaria n. 793/2012 assevera:

A articulac@o dos pontos de atengdo a salde da pessoa com deficiéncia
compreendera:

I. elaborac@o do desenho municipal da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia;

Il. contratualizacdo dos pontos de aten¢cdo da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia pelo ente responsével, observada as responsabilidades
definidas no &mbito da Rede de cuidados a Pessoa com Deficiéncia; e

lll. instituicdo do Grupo Condutor Municipal de Cuidados & Pessoa com
Deficiéncia em cada Municipio que compde o CIR e no Distrito Federal, com
apoio institucional da Secretaria de Saude estadual ou distrital. (BRASIL,
2012)

Considerando o disposto nesse artigo, a SMS/Santos resolveu reunir
trabalhadores e gestores para a organizacdo da RCPD, iniciando, em outubro de
2013, a formacgao do GCM.

E importante retomar aqui as caracteristicas da atencdo a salde das pessoas

com deficiéncia no municipio. Segundo o Plano de Acdo da RCPD, em marco de



49

2014, a atengdo a saude da pessoa com deficiéncia em Santos era concentrada em
servigos da atencdo especializada, como o SERFIS, servi¢co pioneiro no municipio
que, apos sua transferéncia de local, no inicio dos anos 2000, saindo do espaco do
Centro de Reabilitacdo Profissional (CRP), passou a agregar aos Seus Servicos o
atendimento de especialidades em fisioterapia, deixando de se configurar como uma
unidade de reabilitacdo para pessoas com deficiéncia fisica, embora ainda seja a
unidade de referéncia para a populacéo adulta nessa condicao.

A SECRESA constitui servico especializado e habilitado pelo MS, de carater
regional, com o objetivo de identificar, avaliar e tratar condigbes de deficiéncia
auditiva, incluindo, sobretudo, a protetizacdo dos usuarios com indicagdo do uso de
aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI).

Para o atendimento de criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual,
deficiéncia fisica, deficiéncia mdltipla ou outras condicbes de deficiéncia nao
referenciadas nos servicos publicos, o municipio conta com dez instituicoes
filantropicas, que recebem recursos financeiros por meio de subvencdo municipal.
As instituicdes, de maneira geral, tém atividade preponderante na area da Educacao
Especial, tanto como educacdo substitutiva quanto como complementar, no contra-
turno escolar. Assim sendo, a atencdo a saude se d4, via de regra, de forma restrita,
para 0s usuarios matriculados nas instituicdes por meio da Secretaria Municipal de
Educacéo.

Percebemos, portanto, que as organizacbes da sociedade civil,
historicamente, substituem o papel do poder publico no que se refere a atencao das
pessoas com deficiéncia, dificultando a formulac&o de indicadores e a avaliacédo e 0
monitoramento das acfes e da resolutividade dos servicos prestados. Tal situacéo,
na verdade, ndo é exclusiva da cidade de Santos, uma vez que a pauta das pessoas
com deficiéncia vinha sendo preterida pelos gestores do SUS até pouco tempo
(CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015).

Tendo em conta o desenho municipal da atencéo a pessoa com deficiéncia, o
GCM foi composto, inicialmente, por gestores e trabalhadores dos servicos de
atencdo especializada, porém, nem todos com alguma proximidade ao tema. O
trabalho do grupo foi estimulado, principalmente, para a formulacdo de servicos que
seriam habilitados pelo MS e, dessa maneira, trariam recursos financeiros para o
municipio. Entretanto, com o aprofundamento das discussfes e a participacdo de

atores com engajamento historico quanto a tematica, o grupo adotou processos de
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trabalho mais amplos e com foco na transformacao de paradigmas e de modelos de
atencao destinados a essa parcela da sociedade.

Ainda que o trabalho do grupo tenha comecado em outubro de 2013, os
registros em atas e memarias tiveram seu inicio em agosto de 2014. Por essa razéao,
o relato apresentado nesta pesquisa tem origem tanto em registros pessoais da
pesquisadora como em atas, processos administrativos, documentos elaborados
pelo préprio grupo e, finalmente, no relatorio final da gestdo do GCM, que engloba o
periodo de outubro de 2013 a dezembro de 2016.

Com o propoésito de atender ao disposto nas Portarias n. 793/2012 e n.
835/2012, a configuracdo do grupo foi alterada, agregando aos participantes
representantes da gestdo e da assisténcia dos demais departamentos da SMS,
como: Departamento de Atencdo Basica; Departamento de Atencdo Hospitalar e de
Urgéncia e Emergéncia; Departamento de Regulacdo; Gabinete do Secretario de
Saude; e Departamento Financeiro. Ademais, devido a necessidade de permanente
alinhamento tedrico para os membros do grupo e para as equipes dos servigos, foi
convidada uma integrante da Universidade Federal de Sédo Paulo (UNIFESP),
campus Baixada Santista, que atuou como assessora técnica junto ao GCM durante
algum tempo.

A partir dai, o trabalho do grupo foi ampliado e tomou maior complexidade. No
entanto, o desafio s6 aumentava, a medida que eram inseridos novos atores no
processo de construcdo da RCPD no municipio e em face da incorporacdo do

disposto no artigo 10.° da Portaria n. 793/2012 como competéncia municipal:

Para operacionalizacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia,
ficam estabelecidas as seguintes competéncias:

I. cabera ao Municipio, por meio da Secretaria de Satude municipal, quando
houver:

a) a implementacéo e a coordenacado do Grupo Condutor Municipal;

b) a contratualizacdo dos pontos de atencdo a salde sob a sua gestao,
incluido o respectivo financiamento;

€) 0 monitoramento e a avaliacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no territério municipal. (BRASIL, 2012)

Sem duavida, para atingirmos os objetivos do GCM, precisamos fazer escolhas
metodoldgicas e processuais, posto que se trata de um grupo heterogéneo,
sobretudo, no que se refere as praticas e concepgdes de cuidados em saude para a

populacdo com deficiéncia.
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As pautas do Grupo Condutor Municipal tiveram foco na abordagem
conceitual, formacéo dos conceitos de representacdo social da deficiéncia,
integralidade na atencdo, bem como principios da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude da OMS (CIF).4

A concepcédo de deficiéncia e de atencdo as pessoas com deficiéncia tem sido
um dos maiores desafios do GCM, uma vez que compdem o grupo trabalhadores e
gestores com diferentes origens no SUS, com trajetérias distintas e com conceitos
cristalizados sobre essa tematica, que, via de regra, diferem, em muito, do
preconizado como base teérica da RCPD.

O ano de 2013 foi o periodo de estruturagdo dos processos de trabalho do
GCM, com a realizagdo de encontros mensais para discussdo de conceitos e
praticas na atencdo a saude. Por muitas vezes, tinhamos a impressdo de que
estdvamos andando em circulos e com dificuldade em avancar nas discussoes.
Essa sensacdo era percebida, muito mais, pelos participantes do grupo que
possuiam trajetérias mais engajadas no SUS e com proximidade da temética. Os
participantes com distanciamento do tema, via de regra, reproduziam, em suas
posturas e discursos durante os encontros do grupo, as concep¢des mais primitivas
e menos atualizadas sobre pessoas com deficiéncia, e, mediante o desafio de
apreender novos contelidos, novos pressupostos tedricos para a estruturacdo desse
trabalho, apresentavam-se resistentes ou desinteressados.

Esse aspecto do GCM e, consequentemente, da construcdo da RCPD em
Santos foi enfatizado no Plano Municipal da RCPD, que incluiu, em todos os
componentes da rede, 0os processos de educacdo permanente como meta prioritaria,
e, junto com a acessibilidade, como estratégia para a organizacdo de uma rede que,
de fato, possibilitasse a atencéo integral e equitativa as pessoas com deficiéncia

residentes no municipio.

[...] o Grupo Condutor Municipal enfatizou no plano municipal a educacéo
permanente em todos os componentes da rede, sobretudo na atencéo
basica, no sentido de promover a transformacdo dos paradigmas de
incapacidade/funcionalidade que envolvem a tematica. A estruturacdo do
sistema de salde, em termos de acessibilidade arquitetbnica,
comunicacional e atitudinal, é tema relevante para o Plano Municipal.®

4 Trecho do relatorio do GCM/Santos (ver Anexo C).
5 Trecho do relatério do GCM/Santos (ver Anexo C).
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No inicio de 2014, alcangcamos ao produto mais importante desse periodo:
definimos o Plano Municipal da RCPD. Além de estabelecer as metas e fluxos para
o novo desenho municipal da atencdo a pessoa com deficiéncia no SUS, o Plano
Municipal foi pré-requisito para a construcao do Plano Regional da RCPD.

E importante frisar que, concomitantemente ao trabalho do GCM, ocorriam 0s
encontros do Grupo Condutor Regional da RCPD, composto por gestores e
trabalhadores dos nove municipios da RMBS, sob responsabilidade do
Departamento Regional de Saude (DRS I1V®).

O Grupo Condutor Regional, a medida que o trabalho nos municipios
avancava em direcdo a construcdo de seus planos municipais, tinha a funcao de
subsidiar seus participantes, com documentos, diretrizes e orientacdes, objetivando
a organizacdo e a pactuacdo de uma rede regionalizada e que estivesse em
consonancia com as diretrizes das portarias do MS e da Secretaria de Estado da
Saude (SES) de Sé&o Paulo.

A SES de Sao Paulo, por meio do Grupo Técnico de Acles Estratégicas,
Oficio n. 16/2013, definiu algumas agdes: “com base no diagndstico, estabelecer as
acoes, objetivos e metas a serem alcancadas a curto, médio e longo prazo” (SAO
PAULO, 2013).

Esse documento foi encaminhado, por meio do Grupo Condutor Regional, a
todos os municipios, de forma a nortear e padronizar 0os planos municipais e,
consequentemente, possibilitar a estruturacdo da RCPD em ambito regional.

Conforme disposto na Portaria n. 793/2012, estados, municipios e o Distrito
Federal devem construir suas RCPD, a partir da organizacdo de seus respectivos
grupos condutores, por meio de acdes articuladas e regionalizadas.

A RMBS conta com o Grupo Condutor Regional, sob a gestdo da DRS IV. No
entanto, somente 0 municipio de Santos conta com um GCM; os demais municipios
atuam de maneira tradicional e com menor participacdo de gestores e trabalhadores
do SUS em suas ag¢0es relacionadas as pessoas com deficiéncia. Vale ressaltar que
dados levantados pelo IBGE revelam o crescimento demografico da Baixada
Santista. Em 2010 a RMBS chega a uma populacéo de 1.664.136 habitantes (IBGE,
2010).

6 O estado de Sao Paulo é dividido em regides de salde. Cada regido conta com um DRS, sendo a
RMBS a regido IV e, por isso, detentora da sigla DRS IV.
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ApGs a assinatura do Plano Municipal da RCPD pelo secretario municipal de
saude de Santos, o documento seguiu para a DRS IV, onde foi aprovado e integrado
ao Plano Regional da RCPD, apos deliberacdo do Conselho Intergestores Regional
(CIR), instancia de articulagdo e pactuacdo composta pelos secretarios de saude
dos nove municipios da RMBS. Posteriormente a pactuacdo regional, o Plano da
RCPD seguiu para andlise e aprovacao junto ao Grupo Condutor Estadual e ao
Conselho Intergestores Bipartite, instancia estadual de pactuacédo do SUS.

Depois de seguir esse fluxo, finalmente, o Plano Regional da RCPD foi
encaminhado ao MS para andlise, autorizacdo e habilitacdo da RCPD em nossa
regiao.

Portanto, a andlise da construcdo da RCPD em Santos ndo pode ser
realizada de maneira isolada, uma vez que o municipio faz parte de uma regido
metropolitana, compondo uma rede de atencdo mais abrangente e que extrapola
seus limites territoriais.

A sequir, o desenho regional da RCPD, a partir dos desenhos municipais e da

pactuacao pelos gestores da RMBS:

Quadro 3 — Desenho regional da RCPD.

} TIPO DE MODALIDADE .
MUNICIPIO SERVICO DE ATENCAO ABRANGENCIA
Reabilitacédo Santos, Guaruja,
Santos CER 4 fisica, intelectual, Cubat&o e
auditiva e visual Bertioga
Reabilitacédo
visual e auditiva
para S&o Vicente,
Reabilitagéio Praia Grande,
S3o Vicente CER 4 fisica, intelectual, ltanhaem,
auditiva e visual Mongagua e
Peruibe;
reabilitacéo fisica
e intelectual para
S&o Vicente
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Praia Grande,

Reabilitacéo Mongagua,
Praia Grande CER 2 L. .
fisica e intelectual ltanhaém e
Peruibe

Fonte: Elaborado pela autora.

Como servico complementar regionalizado, o equipamento da Rede Lucy
Montoro, situado em Santos, figura no Plano Regional como instéancia de concesséo
e dispensacao de Orteses, préteses e meios auxiliares de locomocédo para todos os
municipios, exceto Santos, que, até entdo, contava com um programa municipal de
concessao e dispensacdo desses recursos.

Na perspectiva da construcdo de uma RCPD municipal, porém, com servigos
especializados de ambito regional, o GCM de Santos vem avancando na direcao de
organizar seu trabalho para atingir os objetivos, até entdo, propostos municipal e
regionalmente.

A partir de agosto de 2014, temos 0s primeiros registros em ata das reunifes
do GCM. Em 20 de agosto de 2014, a ata aponta para preocupacdes que,
posteriormente, aparecem de maneira recorrente até o relatorio final, em dezembro
de 2016: “uma preocupacao registrada nesse periodo foi a oficializacdo do Grupo
Condutor Municipal que, até entdo, funcionava movido quase que exclusivamente
pela vontade de seus membros, assim como a solicitacdo de participacdo de outros
departamentos da SMS™’.

Na mesma reunido, o terceiro item da pauta (encaminhamentos para a
formacdo de equipes de assisténcia) denota a percepc¢do de que as acles de
educacdo permanente precisam ser abrangentes e transformadoras das praticas em
salude. Esse tema se repetiu nos registros das atas posteriores e, em dezembro de
2016, foi consolidado no relatério de memoria do GCM/RCPD, documento

incorporado ao Processo Administrativo n. 59.044/2014-42.

O Grupo Condutor Municipal investiu esforcos na formacdo de seus
participantes e dos trabalhadores da rede, em relacgdo ao modelo de
atencdo a pessoa com deficiéncia, bem como as questdes relativas a
acessibilidade do entorno das unidades de salde.8

7 Trecho da ata do GCM/Santos.
8 Trecho da ata do GCM/Santos.
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Em meados de 2015, houve uma mudanca importante na estrutura do Grupo
Condutor, com a publicacdo da Portaria SMS n. 74/2015, na qual membros
relevantes para a construcdo da RCPD foram excluidos por questdes legais ou por
posicionamento da propria gestao.

A perda, do ponto de vista institucional, de representantes da universidade
publica e do membro idealizador do grupo fragilizou os demais participantes e, por
outro lado, fez com que algumas questbes de conducdo da politica municipal de

salde para pessoas com deficiéncia viessem a tona.

Foi encaminhado em junho/2014 um processo ao Gabinete/SMS
(59.044/2014-42) sobre a formagéo do GCM, solicitando a oficializacdo com
0S seus componentes; porém, 0 processo retornou com a retirada de dois
nomes do GCM - representante da universidade publica e representante do
membro idealizador do grupo. No processo, ndo consta a justificativa da
retirada desses nomes, mas a justificativa apresentada pelo Gabinete foi de
gue essas duas pessoas ndo fazem parte do quadro funcional da SMS.*°

A percepcado de que as questdes relacionadas as pessoas com deficiéncia
ndo eram prioritarias para o conjunto das politicas de saude ficava cada vez mais
forte, e o GCM, cada vez mais, procurou se constituir como grupo de trabalho
qualificado, buscando espacos de construcdo de uma politica de salude para esse

segmento.

Como processo de educacdo permanente, o GCM/RCPD iniciou um
trabalho junto a equipe da SERFIS/ZOI, com apoio e participacdo de
docentes da UNIFESP, no sentido de iniciar um processo de reflexdo
acerca dos modelos de atencdo adotados e as transformacdes possiveis no
servico. Tendo em vista a insercdo dos cursos de graduacdo em
Fisioterapia nos espacos de reabilitagdo fisica da SERFIS/ZOI, foram
criados grupos mistos, com profissionais dos servicos e docentes das
instituicbes de ensino, com o objetivo de reorganizar os fluxos e protocolos
para o servicgo, incluindo atendimento domiciliar e ambulatorial. Realizamos,
em parceria com a UNIFESP, uma primeira inser¢ao junto a equipe técnica
da SERFIS/ZOI, com o objetivo de iniciar um processo de reflexdo e
fortalecimento do trabalho em rede.®

O processo de trabalho do GCM, ao mesmo tempo em que foi atendendo as
demandas advindas de situagOes apresentadas pelos gestores da SMS, procurou
construir mecanismos de monitoramento e avaliacdo, principalmente, no tocante ao

desenvolvimento do trabalho das organiza¢cdées da sociedade civil. Nesse sentido, 0

°® Trecho do relatério do GCM/Santos (ver Anexo C).
10 1 dem.
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grupo elaborou um sistema de monitoramento, incluindo a constituicdo de uma
comisséo técnica de avaliacdo dos planos de trabalho e dos atendimentos ofertados

pelas organizacdes subvencionadas.

Pensando na garantia da qualidade dos servicos e, também, na
organizagdo dos projetos técnicos para a RCPD, foi elaborado um sistema
de monitoramento e avaliacdo das organizacdes conveniadas, no sentido de
adequar seus planos de trabalho ao modelo de atencdo proposto pela
rede.!

Compreendemos que a atencdo integral tem inicio na atencdo basica e
territorializada, passando pela atencéo especializada, incluindo os servigos
de reabilitacdo, envolvendo as redes de urgéncia, emergéncia e hospitalar e
tendo seu final, novamente, na atencao basica, que funciona como eixo do
sistema de salde.'?

Em 2016, o trabalho do GCM se concentrou na insercédo do tema da atencao
integral a saude das pessoas com deficiéncia junto as equipes da atencao basica.

Segundo registros das atas de reunides do GCM durante o ano de 2016, bem
como o conteudo de seu relatério de memaria, houve enfoque prioritario nas equipes
das Coordenacdes Regionais da Atencdo Basica, reunindo as chefias das UBS
Saude, e, em dezembro de 2016, a primeira insercao junto as equipes dos Nucleos
de Apoio a Saude da Familia (NASF).

Diante dos impasses criados devido as dificuldades conceituais, praticas e de
orientacdo politica que incidiram no trabalho do grupo, todos devidamente
registrados nas atas das reunides ordinarias do GCM, o grupo definiu, como atuagéo
prioritaria, a inser¢cdo da tematica da atencao integral a pessoa com deficiéncia, a
principio, junto a atencéo basica.

Foram realizadas reunibes com as equipes das Coordenacdes Regionais da
Atencdo Bésica dos Morros, da Zona Noroeste, da Zona Orla Intermediaria, da

Regido Centro Historico e da Area Continental.

Como desdobramentos dessa atividade, o GCM esta elaborando um
processo de maior complexidade, para educacdo permanente dos
trabalhadores da atencéo basica, com énfase nos agentes comunitarios de
saude.’?

11 Trecho do relatério do GCM/Santos (ver Anexo C).
12 1dem.
13 |dem.
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Nesse momento, j& tinhamos clareza de que, diante da situacdo politica do
pais, as autorizacdes para implantagdo da RCPD, conforme desenho proposto no
Plano Regional, e, consequentemente, a autorizacdo para o CER 4 em Santos néo
seriam possiveis. Por isso, comecamos a repensar as formas de atencdo em
reabilitacdo com recursos municipais, de modo a promover as transformacgdes
necessarias preconizadas pela rede.

Em paralelo, acontecia um movimento dos grupos de maes de criancas com
transtorno do espectro do autismo (TEA), os quais solicitavam a implantacdo de uma
clinica-escola subsidiada pelo poder municipal. Tal proposta foi na contramdo do
trabalho desenvolvido pelo GCM no sentido de estruturar a RCPD.

Em abril de 2016, com a intensa articulagdo no campo politico, por parte da
organizacdo interessada na implantacdo da clinica-escola, houve uma
audiéncia publica na qual apresentamos a proposta do CER 2, porém, com
presenca de vereadores, trabalhadores da salde e integrantes da
organizacdo Acolhe Autismo. O impacto da proposta foi negativo,
sobretudo, em virtude da demora em iniciar o atendimento direto a
populagdo.*

Segundo Botelho (2014), com essas organizacfes e solicitagbes, o que
testemunhamos séo praticas de cuidado que desinvestem em politicas publicas para
formar lugares exclusivos e especialistas que possam tratar pessoas com um

diagndstico.

Diagnosticar e separar em espacos especialistas (“espacialismos”) para
cuidar. Parece ser esse o direcionamento dessa politica, que, a nosso ver,
vai de encontro a construgdo de politicas pulblicas porque tenta
homogeneizar, diminuir os embates, as conexdes e 0s tensionamentos no
campo publico. Politica esta que ajuda a produzir um “autismo”. (BOTELHO,
2014, p. 87)

Nesse momento, parece importante assinalar a constituicdo do grupo,
levando-se em consideracdo as historias de seus participantes, que, de maneira
geral, vém de experiéncias distintas no campo do cuidado e que, via de regra, nao
tém a deficiéncia ou os cuidados voltados a esse segmento como questdes em suas
trajetorias.

A diversidade do grupo é trazida a baila a cada encontro, em virtude daqueles

que tém suas histérias marcadas pela atencdo as pessoas com deficiéncia ou que

14 Trecho do relatério do GCM/Santos (ver Anexo C).
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tém, em seu caminho, certa relacdo com as linhas de cuidados destinadas a esse
publico e, por outro lado, daqueles que, até aqui, ndo consegue perceber esse
publico como questdo relevante para as praticas em saude. A concepcao de
deficiéncia e de atencdo as pessoas com deficiéncia tem sido um dos maiores
desafios do GCM, visto que compdem o grupo trabalhadores e gestores com
diferentes origens no SUS, com trajetérias distintas e com conceitos cristalizados
sobre a tematica da deficiéncia, que, por vezes, diferem em muito do preconizado
como base tedrica da RCPD.

Compreendendo que o GCM tem, em sua composi¢cao, profissionais com
diferentes trajetérias, os quais trazem, em seu percurso profissional, a propria
histéria da atencdo em reabilitacdo as pessoas com deficiéncia, estudar esse
percurso, a partir de seus relatos, se revela um campo fértil para a producao
académica que, permeada por diferentes aspectos, retira da invisibilidade um

segmento populacional até entao oculto e pouco relevante nas acdes em saude.
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6 HISTORIAS, PERCURSOS, CONQUISTAS E NOVOS DESAFIOS: A
HISTORIA ORAL COMO FIO CONDUTOR DAS MEMORIAS EM REDE

Para o desenvolvimento deste trabalho, optou-se, metodologicamente, pela
pesquisa qualitativa com foco no percurso histérico do GCM/RCPD da SMS/Santos.

De modo geral, as abordagens qualitativas buscam apreender a percepgao,
compreensao e participacdo dos sujeitos diante dos problemas investigados, e
consideram também a importancia dos aspectos relacionais presentes no fendmeno
estudado (MINAYO, 1992).

Para atingir os objetivos propostos, este estudo percorreu dois caminhos: a
leitura e a analise das atas do grupo condutor e as narrativas dos membros desse
grupo no decorrer do percurso. Utilizamos a histdria oral tematica a partir de uma
questdo central, que procurou conduzir as narrativas para a constituicdo de
referéncias na histéria profissional dos entrevistados, buscando, sobretudo, as
concepcles e as bases do trabalho relacionado a saude da pessoa com deficiéncia.
De onde viemos, por que estamos aqui compondo este grupo e onde queremos
chegar foram aspectos abordados nas entrevistas e recorrentes nas narrativas.

O método de histéria oral para producdo dos dados a serem analisados
compde o contexto metodolégico do trabalho, uma vez que responde a questédo
primordial da pesquisa, que versa acerca do percurso histérico dos membros do
GCM/RCPD.

A historia oral, método desenvolvido por Meihy (2007), pode ser definida
como uma pratica de apreensdo de narrativas, na qual um dos objetivos é a
formulacdo de documentos que podem ser analisados favorecendo estudos de
identidade e memodria coletiva. Segundo Morais (2010), trata-se de um recurso
moderno usado para a elaboracdo de documentos, arquivamento e estudos
referentes a exposicado social de pessoas e grupos. Desse modo, € sempre uma
historia do tempo presente, também conhecida como historia viva.

A historia oral possibilita novas versées da historia ao dar voz a mdltiplos e
diferentes narradores, afinal, permite essa construcéo a partir das proprias palavras
daqueles que experimentaram e participaram de um determinado momento, de
acordo com suas referéncias e também seu imaginario. A presenca do passado no

presente imediato das pessoas € a razdo de ser da histéria oral. A necessidade da
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histéria oral baseia-se no direito de participacdo social, ou seja, no proprio direito de
cidadania (MEIHY, 2007; MORAIS, 2010).

O método de historia oral tematica possibilitou que as trajetorias dos
participantes da pesquisa fossem permeadas de memorias e significados a
construgéo da discussao acerca do trabalho do GCM, e foi uma opgé&o para estudar
a atencao as pessoas com deficiéncia, por meio de narrativas pessoais.

Desse modo, foi possivel conhecer novas versbes da historia, a partir da
narrativa do individuo sobre a realidade por ele vivenciada, apontando para a
sociedade e apreendendo as relagdes sociais em sua totalidade (MORAIS, 2010).

De acordo com Meihy (2007), basicamente existem trés modalidades de
historia oral: historia oral de vida, tradicdo oral e historia oral tematica. Segundo o
autor, a histéria oral de vida compreende um conjunto de narrativas pessoais sobre
a experiéncia de vida. Ja a tradicao oral diz respeito a uma categoria mais rara e
complexa, pois trabalha com a permanéncia e o significado dos mitos mediante a
visdo de mundo de comunidades, que tém valores assegurados em referéncia a um
passado distante, que se mantém através da cultura. A histéria oral tematica, por
sua vez, parte de um tema especifico, previamente estabelecido, comprometendo-se
com o esclarecimento ou a opinido do entrevistado sobre algum evento definido,
buscando a verdade de quem o presenciou ou tenha dele alguma versao que seja
discutivel. Nela, a objetividade € direta.

A histéria oral tematica possui um carater especifico, enfatizando detalhes da
histéria pessoal do narrador que apenas interessam na medida em que revelam
aspectos Uteis a informacéo tematica central. Ela admite o uso de um roteiro de
entrevista semiestruturado com perguntas norteadoras, as chamadas perguntas de
corte, e é fonte fundamental para aquisicéo dos detalhes procurados (MEIHY, 2007).

Um aspecto importante para o direcionamento metodol6gico do trabalho, sem
duvida, foi a possibilidade de reconhecer, nas memdrias dos sujeitos, a construcao
das bases de uma rede de cuidados em saude para pessoas com deficiéncia que
tem sua origem muito anterior a politica proposta pelo MS. Nesse sentido, a historia
oral, nos revela tal origem e permite ressignificar os construtos teoricos e praticos

aos quais estamos atrelados.
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6.1 Contextualizando o Estudo

A presente pesquisa foi realizada com os membros do GCM/RCPD de
Santos/SP. Segundo Meihy (2007), podemos considerar o GCM a col6nia do estudo,
por se configurar como grupo amplo, formado pelos elementos que conferem a
identidade geral dos segmentos dispostos a andlise. Inicialmente, foi estipulado um
tempo histérico para o estudo, abarcando o periodo de apresentacdo do Plano
Municipal da RCPD, que se trata de um conjunto de metas e acles estratégicas
para a organizacdo dessa rede, até o momento em que se consolidou o trabalho do
grupo enquanto estrutura da SMS/Santos.

Entretanto, durante o percurso da pesquisa, houve uma série de
desdobramentos e transformacdes no proprio percurso do grupo, 0 que gerou a
necessidade de uma mudanc¢a no tempo histérico do estudo, que se estendeu até
dezembro de 2016, momento em que foi entregue o relatério de memodria do
GCM/RCP constante no Processo Administrativo n. 5.0944/2014-42, objeto de
analise deste trabalho.

Levando-se em consideragcdo a formacdo do GCM em categorias de
atividades — categoria de gestdo, categoria de assisténcia a saude e categoria de
assessoria técnica —, foram selecionados trés sujeitos, sendo cada um representante

de uma delas. Tal escolha obedeceu aos seguintes critérios:

1) Ser membro do GCM durante o periodo histérico da pesquisa;
2) Ter assiduidade nos encontros e atividades do GCM; e

3) Manifestar o desejo de contribuir com o estudo.

Durante o processo de coleta das narrativas, houve uma alteracdo dos
participantes, uma vez que o membro do grupo representante da categoria de
assisténcia a saude apresentou dificuldades em contribuir com o estudo devido a
falta de disponibilidade no momento. Esse sujeito foi, entdo, substituido por outro
membro do GCM, que demonstrou grande desejo em colaborar com o trabalho, o
qual, embora represente a categoria de gestdo, também exerce funcbes de
assisténcia a saude.

Para cada sujeito, foi solicitada a identificacdo, em seus registros fotograficos,

de uma imagem que pudesse revelar, de alguma forma, o momento que ele
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considerasse uma espécie de divisor de dguas ou que representasse o gatilho de
sua historia profissional no campo das pessoas com deficiéncia.

Os registros fotograficos para este estudo tiveram o objetivo de representar o
lugar em que o sujeito se coloca ou se percebe como profissional da éarea e,

também, a forma como ele compreende sua historia na area das deficiéncias.

6.2 Falando dos Sujeitos da Pesquisa

Um aspecto interessante deste trabalho foi a identificagdo do universo
feminino preponderando sobre os participantes do grupo. Isso indica que 0s sujeitos
entrevistados sdo, na sua totalidade, mulheres profissionais de salde, a saber: uma
fonoaudidloga, uma terapeuta ocupacional e uma médica. Todas elas tém idade
superior a 40 anos e atuam como profissionais de saude ha mais de 20.

E preciso salientar que foram convidados todos os componentes do GCM
para participacdo na pesquisa. Todavia, apenas trés deles aceitaram contribuir com
sua historia profissional.

As entrevistas foram feitas nos locais de trabalho, sendo uma na unidade de
saude de origem e as outras, no espaco da SMS, de acordo com a disponibilidade
dos sujeitos. Elas tiveram duracao média de 20 minutos.

Para a etapa de construcdo das narrativas, houve a necessidade de dois
encontros com cada participante do estudo. O primeiro encontro, que chamamos
agui de etapa um, teve o objetivo de colher as narrativas a partir das marcas
definidas pelos registros fotogréaficos, além de obter os relatos através da utilizacao
do roteiro de entrevista semiestruturada. O segundo momento da entrevista,
chamado aqui de etapa dois, teve como objetivo o aprofundamento dos aspectos
relevantes de cada narrativa, de modo a complementa-los e discuti-los de maneira

aprofundada com cada sujeito do estudo.

6.3 Anéalise do Material

Para realizar a analise do material empirico, foi realizada a identificacdo dos
tons vitais das entrevistas, 0s quais orientaram a construgdo dos eixos tematicos
baseados nos objetivos propostos na pesquisa e guiados por um processo de

discussédo, por meio de um didlogo com a literatura pertinente. Assim, foram
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construidos dois eixos tematicos: concepcao de deficiéncia e diretrizes das politicas

publicas de saude locais.

6.4 Procedimentos Eticos

A pesquisa foi realizada apdés a autorizagdo da SMS/Santos por meio da
Coordenadoria de Formacédo Continuada em Saude (ver Anexo A) e apreciacao do
Comité de Etica da UFSP por meio da Plataforma Brasil, sob o nimero 1.163.761
(ver Anexo B).

Foi mantido o anonimato dos participantes da pesquisa para facilitar a livre
expressao de ideias, opinides e assertivas acerca da tematica estudada, garantindo-
se, por intermédio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE; ver
apéndice A), a autorizagcdo para a divulgacdo das respostas dos participantes da
pesquisa, conforme a Resolugdo n. 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2013).
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7 HISTORIAS, IMAGENS E A ANALISE DE CONTEUDO COMO SUBSIDIO
PARA COMPREENDER TANTOS CAMINHOS

Nesta secdo, apresentaremos as narrativas e as marcas da pesquisa.
Utilizaremos, para tal, nomes ficticios, no sentido de preservar a identidade das
pessoas entrevistadas.

7.1 Pérola

Quando saimos de dentro das paredes do servigco, quando vamos para a
rua, ampliamos a visdo... (Pérola)®

A entrevista com Pérola foi uma rica descoberta, uma vez que, no inicio dos
encontros do GCM, era a profissional que me remetia a uma seriedade e uma
organizacao extrema, até mesmo uma certa rigidez. Ao longo do trabalho com o
GCM, fomos nos descobrindo, nos transformando, e, no momento da pesquisa, ela
se apresentou com uma disponibilidade impar.

Tivemos dois momentos de entrevista; em ambos, nos encontramos na
unidade onde ela trabalha, por ser um local com condigces mais adequadas para
uma interlocugéo.

O primeiro momento da entrevista foi a descricdo do registro fotografico

escolhido.

15 Dados da entrevista.
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Figura 1 — Registro fotografico selecionado por Pérola.

L osdar  Ouw

e,

l fonuaudiotoge
A

Loa

Fonte: Fotografia da entrevistada.

Essa foto representa uma marca em minha histéria profissional. Nela, estou
dando uma palestra sobre Fonoaudiologia no inicio do Programa Saude da
Comunicacgéo, faz uns 10 anos. Foi quando saimos do servico e fomos para a rua;
fomos para dentro das escolas falar com as familias e os professores, onde
tinhamos criangas com problemas de comunicagdo. Foi o inicio de um trabalho
preventivo.

Isso foi um marco na minha vida. Foi quando saimos de dentro dos servicos,
quando conhecemos o0s outros servi¢os; inclusive, foi quando conheci a saude
auditiva, que havia sido inaugurada, e, anos depois, fui trabalhar nessa unidade.
Mas foi ai que tudo comecou, que houve a grande mudanca. Fizemos a integracao
entre 0S servicos e comecei a me interessar pela questao auditiva.

O Grupo Condutor Municipal veio nessa linha, para integrar essa rede.
Naqguela época, fizemos a integragéo dos servigos de Fonoaudiologia; em 2013, com
0 grupo condutor, iniciamos o trabalho de integracdo dos servicos que atendem

pessoas com deficiéncia.
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Quando comecei ha SECRESA, era somente a questao do deficiente auditivo.
O grupo vem para transformar a rede, transformar os servicos. Toda mudanca € um
desafio, mas estd sendo muito gratificante. O grupo propde um trabalho conjunto,
multiprofissional, com o envolvimento de toda a rede, uma mudanga de
comportamento e de pensamento.

Uma mudanca que O Qgrupo precisa trazer € a visdo da pessoa com
deficiéncia. Hoje, o deficiente ndo esta mais isolado. Para ele entrar na nossa vida,
temos que entrar na vida dele também; € uma mudanca de paradigma.

O grupo existe para isso. Estamos trabalhando para mudar isso, para integrar
toda a rede, porque o deficiente esta em todos os lugares, usa todos 0s servicos.

Por exemplo, um deficiente auditivo n&o precisa ser atendido somente na
saude auditiva, ele pode e deve ser atendido em todos os servi¢os, porque tera
problemas de saude que ndo tem nada a ver com a deficiéncia. Os servicos
precisam estar adequados para isso.

Ainda existe muita resisténcia, os servicos nao mudam. Hoje, se um deficiente
auditivo precisar de um servico de saude e for usuéario de LIBRAS, tera dificuldades,
pois 0s servigos ndo estdo adequados nesse sentido.

Mas acho que o grupo avancgou nhisso. A atencao basica esta participando, e
isso € um avanco. Precisamos trabalhar com a rede hospitalar, mas estamos
buscando caminhos.

Quando vocé sai de dentro das paredes do servigo, comeca a ter uma Vvisao
mais ampla. Dentro do servi¢o, € vocé e seu paciente, ndo ha um contexto maior.
Quando sai, vocé percebe o paciente na escola, na familia, no contexto geral da vida
dele.

A gquestao do deficiente, quando a gente comeca a pensar na rede, ele tem
que circular por toda a rede. Nao € porque ele é deficiente auditivo que s6 pode usar
0 servi¢o de saude auditiva; ele tem que ser atendido em todos os lugares.

Eu sou fonoaudiologa, vou atender o paciente nas fungbes que remetem a
comunicacao. Quando ele esta comigo, s6 se comunica comigo e, porque nao sai do
servigo, ele precisa se comunicar com o mundo.

Quando a gente sai do servi¢co, quando vamos para a rua, podemos ampliar a
visdo sobre o paciente. Mudam as orientacdes, inclusive. Precisamos estar nas

escolas, nas unidades béasicas, com agdes permanentes nesses espagos.
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Nisso, eu acho que conseguimos caminhar um pouco dentro do grupo
condutor, nas relacdes permanentes com os componentes da rede.

O grupo é uma transformacédo. Vocé muda sua visao. Eram pessoas de varios
lugares, com experiéncias diferentes. O ponto basico do grupo € a reunido de ideias,
sair do micro e ampliar, transformar a rede, transformar pensamentos, e transformar
a rede é possivel.

A mudanca na gestdo do servico, mudancga na conduta e na agéo... Gestao
que sai do proprio local de trabalho, gerenciando o servico de outra forma, mais
ampliada.

O grupo gerou uma mudanca em relacdo a visdo a todas as deficiéncias. O
deficiente ndo é mais aquele que fica preso em casa; ele estd em todos os lugares,
ele pode sair, ir a uma loja, independente de qual sua deficiéncia, e, ainda, pode e
deve ser atendido em todos os servi¢os. Essa mudanca ndés conseguimos no grupo;
conseguimos incutir nas pessoas essa visdo ampliada.

Para mim, o produto do grupo foi esse: como pessoa, como fonoaudiéloga e

como gestora, isso mudou em mim.

7.2 Diamante

N&o era reabilitar um bragco, ou uma perna ou um membro qualquer, era
reabilitar o individuo para a vida [...] e 0 que me move é a indignacao [...]
enquanto eu estiver viva e llcida, vou lutar... (Diamante)®

Diamante, idealizadora do GCM, foi quem me convidou a contribuir com a
organizacdo da RCPD em Santos, e, sem duavida, ela foi o sujeito da pesquisa que
trouxe a histdria da atencédo a saude da pessoa com deficiéncia em Santos em sua
propria historia.

Infelizmente, Diamante foi uma das pessoas retiradas do GCM no momento
da publicacdo em Diério Oficial, porém, nunca deixou de participar, mesmo a
distancia, sempre com sua conduta firme e, ao mesmo tempo, oportunizando a
construcédo coletiva do trabalho do grupo.

Com ela, também se sucederam dois momentos de entrevista: o primeiro
aconteceu em uma sala de reuniées na SMS, tendo sido, talvez, um dos momentos

mais emocionantes desse processo.

16 Dados da entrevista.
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Por isso, tivemos um segundo momento de entrevista: encontramo-nos na
SECRESA e aprofundamos algumas questdes dessa historia, que, sem duvida, se

confunde com nossas proprias historias.

Figura 2 — Registro fotografico selecionado por Diamante.

D.0.URGENTE

Orgido Oficial do Municipio de Santos Distribuicio gratuita ANO III - SABADO, 18 DE MAIO DE 1991 - N 514

Centro de Reabilitacio passa
a beneficiar toda comunidade

porque ninguém sabe o dia de amanha*’,
disse o coordenador do Conselho Muni.
cipal para Assuntos das Pessoas Defi-
cientes, Carlos Mario. Segundo ele, fi-
nalmente os deficientes terao um local
especifico para tratamento de reabili-
tacio ou onde possam desenvolver ativi-
dades de habilitacio profissional. “An-
tes, apenas os que dispunham de recur-
sos financeiros podiam realizar trata-
mento semelhante’’, explicou.

O processo de descentralizagio dos
Centros de Reabilitagao, no Brasil, co- &
meca por Santos, gracas ao convémo 5
firmado entre a Prefeitura e o Instituto <
Nacional de Seguro Social (INSS), que
garante a administracao do CR do bair-
ro da aparecida (av. Epitdcio Pessoa,
441) em regime de co-gestao. O ato foi
assinado em Brasilia, dia 16, no gabi-
nete do ministro do Trabalho, Anténio
Rogério Magri, pela prefeita Telma de
Souza e o presidente do INSS, José Ar-
naldo Rossi.

Por esse convénio, o Centro de Rea-
bilitagao tera suas atlvldndes amplm- §
das,

Ontem, dia 17, acompanhado de
Carlos Mario e da diretora nomeada
do CR (leia matéria ao lado), Sandra
Maria Hamué Narciso, o secretdrio de
Higiene e Saide, David Capistrano Fi-
e kg s b o | lho, deu detalhes sobre o convénio.
para deficientes. A medida trard gran- 8 % y 3
des beneficios 2 populagio, uma vez que David Capistrano Filho, Carlos Maro e a médica Sandra Maria Hamué Narciso Ap :::;:,?:3: 23,;;‘*‘:‘;};‘,':; b{:ﬁ',:gg l;
o‘Ce:tro d: R;a::l::aqao Profissi $6 Secretaria de Obras e Servicos Piiblicos
atendia a trabalhadores e agora passa o AR - 3 .| (Seosp) conclua um levantamento no lo-
aprestar servios a toda a comunidade, | Nova diretora da unidade assume na quarta-feira | ca.
com atendimento das 7 as 19h, de segun-
da a sexta-feira. A prefeita Telma de Souza e o éu, passard a dirigir a unidade de Rea- Com a participacao da Prefeitura,

Fonte: Digitalizac@o da entrevistada.

programas de hablllm;ao profi ssmnal

Tudo comecou quando um homem chamado David Capistrano Filho chegou a
Santos, e, com sua sensibilidade e visdo de mundo, decidiu que precisava criar um
servico que atendesse as pessoas com deficiéncia de forma decente.

O primeiro servico foi a fisioterapia domiciliar. Tudo o que se fala, hoje, de
atendimento domiciliar aqui comegou com os fisioterapeutas indo nas casas e
tirando da “escuriddo” pessoas que viviam enclausuradas, atendendo as pessoas
gue eram deixadas sobre a cama, viradas para uma parede. Tudo 0 que a pessoa
via eram os azulejos... Foi quando tudo comecou.

As pessoas comecaram a ser retiradas de casa, levadas para atendimento no
servico de reabilitacdo. Nessa altura, ja tinhamos outros profissionais, quando David

solicitou ao Ministério da Previdéncia Social que pudéssemos associar o servi¢co do
INSS ao servico de reabilitacdo, no antigo prédio do Centro de Reabilitacdo
Profissional do CRP.
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A foto € uma pagina do D.O. Urgente, da inauguracdo do servico de
reabilitacdo SERFIS no CRP, em parceria com o INSS.

O inicio foi dificil. Os profissionais da prefeitura eram considerados invasores
daquele territério. Tinhamos 14 funcionarios do municipio, do estado e federais,
todos no mesmo espaco. Mas, depois, viramos uma familia, e, como o servico foi se
formando, foi muito interessante.

A maneira como as pessoas viam a reabilitacdo... Nao era reabilitar um braco
Oou uma perna, era reabilitar o individuo para a vida, e, ali, o prédio ficou vivo, as
pessoas ficaram vivas, e, entdo, comecou a grande luta.

David era um brigador. Ele disse: “Vamos para Brasilia e criar o servigo.”. E la
fomos nos, e o servico foi formado, e, dentro desse servigo, foi criado o conselho de
direitos. Estavam as familias, e todos estavam |4.

N&o tenho duvidas que tudo eclodiu ao mesmo tempo. Era uma luta pelo
direito de todos. Nés estdvamos na luta antimanicomial. O TAMTAM, com o0s
pacientes do Anchieta, foram para dentro do CRP. L4, ndo eram mais pacientes,
eram clientes.

Tinhamos um grande refeitério, que abrimos para o uso de todos: o pessoal
do TAMTAM, as pessoas da reabilitacdo, os funcionarios — todos no mesmo espaco,
comendo juntos. Isso era inclusdo. As pessoas de fora ndo aceitavam muito bem o
que acontecia la dentro.

A inclusé@o nao é s6 do deficiente; os servidores sentiam-se incluidos, porque
a incluséo deve ser de todos.

Havia la uma oficina de violdo, onde os filhos dos funcionarios, as pessoas do
TAMTAM e os reabilitandos aprendiam juntos. Isso fazia parte dessa visao de
mundo que tinha o David.

O gue me moveu a comecar de novo foi olhar para tras e ver o que deixamos
construido, ver tudo desabando, ver a forma de acolher e olhar para as pessoas que
ja ndo era a mesma. Deixamos um servico vivo e, agora, sO tinhamos papéis e
pessoas tristes e desmotivadas. Além disso, a populacdo que precisa do servico,
com um tipo de atendimento que nao consigo aceitar.

Acho que o que queremos € mudanca de comportamento. Toda mudanca de
comportamento € lenta. Por mais que queiramos imediatismo, a mudanca € lenta,
mas ja comecou: as pessoas gue conseguimos trazer para 0O grupo, que

conseguimos fazer pensar e sentir, isso ja foi uma mudanca.
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O trabalho que fizemos na DRS, trabalho que ultrapassou as fronteiras... NOs
contaminamos as pessoas dos outros municipios.

Essa é uma luta que, enquanto eu estiver viva e Ilcida, vou insistir.

A legislacdo é importante. Hoje, podemos usar a legislacdo para enfrentar
situacdes e pessoas; porém, tenho certeza que o que queremos esta além da lei.

O que queremos é ganhar as pessoas, € mudar 0sS pensamentos e 0S
comportamentos; isso é maior do que a lei.

Eu acredito que, enquanto tivermos pessoas que acreditam, que lutam,
podemos progredir. Queremos lutar junto.

Fiquei afastada por um tempo; nesse tempo, ndo tive contato com nada.
Agora, percebo que sempre trabalhamos em rede sem saber. Aprendi muito, esse
grupo me ensinou muitas coisas. Até mesmo questBes de resiliéncia, porque, na
minha idade, a gente endurece e insiste. Com o grupo, aprendi a ficar menos
endurecida, mas talvez minha insisténcia tenha constrangido algumas pessoas.

Jé lidei muito com a desesperanca do deficiente; por isso, 0 que me move € a
indignacdo. Nao aceito que tenhamos tudo na mao e n&o consigamos 0 que
precisamos de recurso material, € muito pouco. Precisamos que as pessoas
acreditem no gque as outras pessoas tém de bom, porque todo mundo tem.

N&do aceito que digam que é impossivel, porque o David provou que é
possivel. Comegamos com uma sala em cima do PS Central, depois, fomos para o
CRP e fizemos a diferenca.

Quando eu encontro algum dos meninos do CRP, trabalhando, estudando,
vivendo, isso é uma felicidade para mim. E disso que precisamos! Ninguém precisa
brilhar sozinho, precisamos ser feliz.

Acho que algo aconteceu, sim. Houve mudanca, porém, as pessoas SO
perceberdo isso quando estiverem na pratica, pois vocé s6 aprende algo quando se
coloca no lugar do outro.

Santos ja foi referéncia em saude; hoje, ja& tem muitos outros municipios
fazendo melhor. Tivemos oportunidade de, com o grupo, sair e aprender com 0s
outros, mas existe certa dificuldade de se perceber isso. Talvez falte humildade.

Se ndo conseguimos, com O grupo, um produto técnico palpavel,
conseguimos, sem duavida, sensibilizar pessoas. Tinhamos ali pessoas diversas,

pessoas que nao queriam sair do lugar; muita passividade.
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Com certeza, ninguém saiu de & como entrou. Houve mudanca nas pessoas
pelo menos mais informadas e sensiveis.

O grupo deve ser retomado com pessoas que queiram estudar, construir a
rede e, a0 mesmo tempo, tocar 0s servi¢os, pois quem esta na ponta e, também,
estd no grupo condutor tem mais comprometimento, tem a possibilidade de colocar

em pratica o que constroi.

7.3 Esmeralda

L4, aprendi a visdo ampliada da atencéo [...] todos tem contribuices a dar
na atencdo a saude da pessoa com deficiéncia [...] aprendi a ter a visdo do
contexto do sujeito... (Esmeralda)l’

Esmeralda € uma professora universitaria. Lembro-me bem da primeira
reunido em que estivemos juntas: eu estava com o livro da CIF e ela, quando se
sentou ao meu lado, comecou a falar sobre o tema. Eu tremi, ela tinha muito
conteddo, muito a contribuir. Tornou-se a referéncia tedrica do GCM. Contudo,
também foi retirada do GCM no momento da publicacdo em Diario Oficial.

Assim como Diamante, Esmeralda permaneceu participando, inclusive,
comparecendo e atuando de forma decisiva em muitas reunides para as quais foi
convidada.

Com Esmeralda, fizemos apenas um momento de entrevista, quando nos
encontramos em uma sala da SMS e conversamos longamente. Com uma narrativa

bastante objetiva e completa, ndo houve necessidade de mais encontros.

17 Dados da entrevista.
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Figura 3 — Registro fotografico selecionado por Esmeralda.

Fonte: Fotografia da entrevistada.

Escolhi essa foto, onde estou sentada na cama, no alojamento conjunto da
residéncia do Hospital Sarah Kubistchek, em Brasilia, [porque] foi para la que fui
quando me formei. E uma foto de 1983.

Escolhi essa foto por representar minha formacdo, quando iniciei minha
atuacado na area da atencdo a pessoa com deficiéncia, especificamente, pessoa com
deficiéncia fisica.

O Sarah Kubitschek é uma referéncia na atencédo a pessoa com deficiéncia
fisica. L&, aprendi a visdo ampliada da atencdo. E um hospital com abordagem
multidisciplinar; ndo ha hierarquia entre as profissées, todos tém contribuicdes a dar
na atencdo as pessoas com deficiéncia, e, desde |a, aprendi a ver o sujeito em seu
contexto.

A ideia era localizar a pessoa em seu contexto. A maioria das pessoas
vinham das regibes Norte e Nordeste, regides sem oferta de servicos de

reabilitac&o.
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Tenho uma passagem marcante, num treino, em que eu estava com um
paciente: para que ele fizesse a transferéncia da cadeira de rodas para o vaso
sanitario, minha supervisora chegou e perguntou: “Vocé sabe se onde ele mora tem
banheiro com barras?”. Entéo, fiquei sem graga, mas perguntei: “Tem banheiro em
Sua casa, em Imperatriz do Maranh&o?”.

Ele me disse que néo, que tinham uma “casinha”, e, minha supervisora virou-
se e afirmou que eu deveria treina-lo para fazer a transferéncia do chdo para a
cadeira de rodas, pois privada com barras nao fazia parte do contexto dele.

E foram essas questbes que marcaram minha formacédo e que trago comigo
até hoje.

Quando eu cheguei a Santos, ha cinco anos, como professora da UNIFESP,
demorou um pouco para entender como se d& a reabilitacdo no municipio. Precisava
conhecer melhor como as coisas acontecem por aqui, pois € aqui que atuo, aqui que
formo as pessoas; aqui também faco meu projeto de doutorado, meus projetos de
extenséo e pesquisa.

Por isso, meu interesse pelo grupo condutor. Eu pedi para conversar e
participar das reunides que aconteciam na Secretaria de Saude, com a Portaria para
a construcdo da rede de cuidados, e fui convidada a compor o grupo.

Entdo, passo a aprender muito sobre as Portarias do Ministério da Saude,
sobre a rede de cuidados, e, a0 mesmo tempo em que venho para contribuir,
aprendo muito com o grupo.

Eu percebo a formacdo de um grupo condutor para a constituicdo de uma
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia [como] um grande desafio, porque ele
pressupde uma articulagéo entre todos os niveis de atencdo. Porém, o maior desafio
€ que cada ator que compde o grupo tem uma histéria, e, a partir da sua histéria, vai
interpretar o que € deficiéncia e o0 que € a necessidade de saude da pessoa com
deficiéncia.

Qual o objeto da reabilitagéo que, para alguns é cuidar do corpo clinicamente,
e 0 que € o pressuposto da rede € um olhar mais ampliado desse processo.

Um grande desafio é fazer um alinhamento conceitual. Conversavamos desde
o inicio que ndo é s6 estudar, ler textos, mas entender quem é a pessoa com
deficiéncia e quais conceitos estdo envolvidos nisso.

Até onde participei do grupo mais assiduamente, lembro que esse desafio

ainda persiste. Ainda é preciso trabalhar a concepcéo de deficiéncia.
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A gestdo tem uma visdo mais econémica do processo de reabilitacdo, quando
afirma que ndo pode ter dois servicos de reabilitacdo trabalhando diferente. Néao
percebe que precisamos € de um outro modelo de atencéo.

Entender que ndo é somente a prestacdo da assisténcia, mas precisamos ter
outra concepcao de deficiéncia, e isso depende da visdo de mundo que cada ator
gue compde o grupo tem desse mundo.

O grupo contribuiu para a transformacdo da minha pratica, pois quando
comeco a conhecer esse contexto, a historia do municipio onde estamos inseridos,
entdo, eu, como docente e como terapeuta ocupacional, consigo entender de onde
falamos e de que forma podemos intervir na realidade.

Consegui perceber com quais atores estamos dialogando, quais os pontos de
aproximagédo e os pontos de distanciamento. Isso contribuiu muito com minha pratica
profissional.

Atuo de acordo com o Projeto Politico Pedagdgico da UNIFESP, instituicdo de
ensino na qual trabalho, e, nesse sentido, tem muito a contribuir também, pois o foco
€ 0 contexto da atencdo a saude, as possibilidades nos processos de reabilitacao.
Porém, os alunos tém um choque, uma vez que a realidade na préatica nos servi¢os
de saude é muito distinta do que vemos na universidade.

As concepcles de deficiéncia e de reabilitacdo que vemos na universidade
sao diferentes da atencdo nos servigos. Propomos que as pessoas com deficiéncia
estejam inseridas em todos os contextos sociais, e hdo somente nos servicos de
reabilitacao.

Agora, acho que, até onde estive no grupo, os avancos foram pequenos. O
grupo € composto por pessoas com diferentes graus de envolvimento com a
guestao. Algumas pessoas bastante envolvidas e comprometidas com as mudancas;
outras, porém, estdo ali por terem sido indicadas pelos gestores, mas, na verdade,
ndo tem vinculagdo alguma com a atencdo a pessoa com deficiéncia e com a

transformacao das concepcdes e da pratica nos servicos.
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8 DE ONDE PARTIMOS, AONDE CHEGAMOS E NOSSAS
TRANSFORMACOES: RESULTADOS E PERCEPCOES

E importante destacar que, ao fazer as entrevistas, deparamo-nos com a
presenca do componente emocional nas narrativas. Ao retomar as historias
profissionais, cada entrevistada mostrou a afetividade com que construiu suas
historias, ao relembrar, a partir do registro fotografico, o tempo historico ao qual se
referia.

Ao representar oralmente sua histéria, cada sujeito parece ter mais clareza de
seu papel no cuidado em saude, assim como na constru¢do da RCPD, em um
momento em que as politicas publicas nessa area estdo mais visiveis e 0 GCM
busca ocupar seu espaco, enquanto condutor, na sua organizacgao.

A andlise das narrativas, como ja aludido, identificou dois nacleos tematicos:
concepcao de deficiéncia e diretrizes das politicas publicas de saude locais.

Tratemos deles minuciosamente.

8.1 Rupturada Concepcao de Deficiéncia

De acordo com a literatura, as concepc¢Oes de deficiéncia tém estreita relacéo
com aspectos individuais e coletivos, culturais, histéricos e econémicos. Portanto,
elas interferem diretamente nas praticas sociais adotadas pelos individuos e pela
sociedade.

Quando extraimos das narrativas a dimensdao individual de cada sujeito, algo
gue encontramos de maneira comum foram os relatos das transformacgdes pessoais
em decorréncia de suas trajetorias e das rupturas com antigos paradigmas. A seguir,

alguns trechos das entrevistas ilustram isso:

Foi quando saimos do servigo e fomos para a rua; fomos para dentro das
escolas falar com as familias e os professores, onde tinhamos criangas com
problemas de comunicacado. Foi o inicio de um trabalho preventivo. Isso foi
um marco na minha vida. Foi quando saimos de dentro dos servicos,
guando conhecemos 0s outros servi¢cos; inclusive, foi quando conheci a
saude auditiva, que havia sido inaugurada, e, anos depois, fui trabalhar
nessa unidade. Mas foi ai que tudo comecou, que houve a grande
mudanca. Fizemos a integracdo entre 0S servicos e comecei a me
interessar pela guestéo auditiva. (Pérola)t®

18 Dados da entrevista.
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A maneira como as pessoas viam a reabilitagdo... N&o era reabilitar um
braco ou uma perna, era reabilitar o individuo para a vida, e, ali, o prédio
ficou vivo, as pessoas ficaram vivas, e, entdo, comecou a grande luta.
(Diamante)1®

L&, aprendi a visdo ampliada da atencdo. E um hospital com abordagem
multidisciplinar; ndo ha hierarquia entre as profissfes, todos tém
contribuicbes a dar na atencdo as pessoas com deficiéncia, e, desde |4,
aprendi a ver o sujeito em seu contexto. (Esmeralda)?°

As narrativas individuais apontam para um deslocamento na atencdo a
pessoa com deficiéncia, rompendo com modelos estritamente biomédicos de
reabilitacdo e cuidado. Mendes (2014) refere a essa mudanca dos profissionais 0
modo como passamos da narrativa da dificuldade ao dialogo com a diferenca.

As narrativas apontam que as principais demandas, muitas vezes, ndo estao
nos comprometimentos funcionais, mas, sim, em outros processos sociais e
relacionais, levando a necessidade de responder a essa necessidade do ponto de
vista da organizacédo dos servicos e praticas (ALMEIDA; TISSI; OLIVER, 2000).

Para Diniz, Barbosa e Santos (2009), essas mudancas permitem o
deslocamento da deficiéncia dos espacos domésticos para a vida publica. A
passagem simbolica da casa para a rua abala varios pressupostos biomédicos
conhecidos e retira a deficiéncia da matéria da vida privada, colocando-a como

guestao de justica e direitos.

Quando comecei na SECRESA, era somente a questdo do deficiente
auditivo. O grupo vem para transformar a rede, transformar o0s servigos.
Toda mudanca é um desafio, mas estd sendo muito gratificante. [...] O
grupo gerou uma mudanca em relacdo a visdo a todas as deficiéncias. O
deficiente ndo é mais aquele que fica preso em casa; ele estd em todos os
lugares, ele pode sair, ir a uma loja, independente de qual sua deficiéncia,
e, ainda, pode e deve ser atendido em todos os servicos. Essa mudanca
ndés conseguimos NO grupo; conseguimos incutir nas pessoas essa Visao
ampliada. Para mim, o produto do grupo foi esse: como pessoa, como
fonoaudidloga e como gestora, isso mudou em mim. (Pérola)?!

Em relagdo ao GCM, algumas narrativas apontam a poténcia do grupo nas

mudancas de assisténcia a pessoa com deficiéncia no municipio:

19 Dados da entrevista.
20 |dem.
21 |dem.
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Quando eu encontro algum dos meninos do CRP, trabalhando, estudando,
vivendo, isso € uma felicidade para mim. E disso que precisamos! Ninguém
precisa brilhar sozinho, precisamos ser feliz. Acho que algo aconteceu, sim.
Houve mudanca, porém, as pessoas s6 perceberdo isso quando estiverem
na pratica, pois vocé sé aprende algo quando se coloca no lugar do outro.
(Diamante)??

Quando vocé sai de dentro das paredes do servico, comeca a ter uma visao
mais ampla. Dentro do servico, € vocé e seu paciente, ndo ha um contexto
maior. Quando sai, vocé percebe o paciente na escola, na familia, no
contexto geral da vida dele. A questdo do deficiente, quando a gente
comega a pensar na rede, ele tem que circular por toda a rede. Nao é
porque ele é deficiente auditivo que s6 pode usar o servico de salde
auditiva; ele tem que ser atendido em todos os lugares. (Pérola)?®

A mudanca de concepgao aparece como aspecto relevante para a adequacao
de uma rede de cuidados que atenda integralmente a populacdo com deficiéncia.

Ao mesmo tempo em que a concepcédo de deficiéncia aparece como poténcia
do ponto de vista pessoal das narradoras, uma fragilidade importante do ponto de
vista coletivo do GCM se coloca.

Tendo em vista que, de acordo com 0s registros do proprio grupo, sua
formacdo foi bastante heterogénea, e levando-se em conta que, como trazido nas
narrativas, havia uma parcela dos participantes sem qualquer vinculacdo ao tema,
trabalhamos com concepcgodes cristalizadas, ainda pautadas em um modelo de
atencao “médico-centrado”, partindo sempre do déficit, para analisar as situacfes de

deficiéncia e planejar a pratica.

Eu percebo a formac¢do de um grupo condutor para a constituicdo de uma
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia [como] um grande desafio,
porque ele pressupde uma articulagdo entre todos 0s niveis de ateng&o.
Porém, o maior desafio é que cada ator que compde o grupo tem uma
histéria, e, a partir da sua histéria, vai interpretar o que é deficiéncia e o que
€ a necessidade de saude da pessoa com deficiéncia. [...] Um grande
desafio é fazer um alinhamento conceitual. Conversavamos desde o inicio
gue ndo é s6 estudar, ler textos, mas entender quem é a pessoa com
deficiéncia e quais conceitos estdo envolvidos nisso. (Esmeralda)?

Os discursos e praticas produzidos em torno da deficiéncia, muitas vezes, sao
externos a ela, funcionando como um amontoado de dados, em que informacdes
procedentes e validas se misturam a dados distorcidos por estereotipos e
preconceitos (OTHERO; AYRES, 2012).

22 Dados da entrevista.
23 |dem.
24 |dem.
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Essa dicotomia no processo de trabalho do grupo ocasionou um movimento
de avancos e retrocessos constantes, ou seja, na medida em que uma parte do
grupo caminhava para a transformacdo paradigmatica, outra parcela desses
participantes insistia na permanéncia na concepcdo biomédica, o que incidiu,
diretamente, no planejamento dos projetos técnicos e das acgbBes de formacéo
tedrico-conceitual para os trabalhadores da RCPD.

Segundo Mendes (2014), é preciso lembrar que a dimenséo dos direitos da
pessoa com deficiéncia € muito valiosa: € fruto de um processo histérico de luta dos
movimentos sociais, das familias e das pessoas com deficiéncia. Para a autora, uma
coisa é a dimensdo do direito, outra € fazé-la ganhar corpo, densidade e vida no
cotidiano dos servicos de saude e das pessoas. Essa € a tarefa mais complexa, que
exige a atuacdo dos coletivos: trabalhadores de salude, gestores, sociedade civil
organizada, usuarios e populacdo em geral. Produzir saude é estar em relacdo o
tempo todo.

8.2 Diretrizes Locais das Politicas Publicas de Saude

A gestdo tem uma visdo mais econdmica do processo de reabilitacdo,
guando afirma que ndo pode ter dois servicos de reabilitacdo trabalhando
diferente. Nao percebe que precisamos € de um outro modelo de atencéo.
(Pérola)

Entender que ndo é somente a prestacdo da assisténcia, mas precisamos
ter outra concepcdo de deficiéncia, e isso depende da visdo de mundo que
cada ator que compde o grupo tem desse mundo. (Esmeralda)

As narrativas acima dizem respeito a dimenséo coletiva, no sentido de se
relacionar diretamente aos aspectos de formulacdo e tomada de decisdo dos
gestores acerca das politicas publicas de atencdo a saude, uma vez que a falta de
diretrizes claras para o desenvolvimento e a implementagédo das politicas de saude
locais fez com que muitos equivocos fossem cometidos, sobretudo, no que tange ao
desenho da rede municipal e da incorporacéao dos principios da CIF na organizagcao
e no planejamento dos servigos.

Em conformidade com a Lei Orgéanica de Saude (BRASIL, 1990), a
implementacgéo da Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, instituida
pela Portaria n. 1.060, de 5 de junho de 2002, que firma principios importantes do
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SUS como a universalidade, integralidade e equidade (BRASIL, 2002), garante aos
portadores de algum tipo de deficiéncia o direito assegurado ao cuidado.

Mesmo com mais de 20 anos de implementacdo do SUS, ainda falta
conhecimento sobre seus direitos e 0 acesso a rede publica de saude em relacéo
aos pacientes com deficiéncia. Essa falta de informacéo dificulta a construcdo de
indicadores importantes para a avaliagdo e o acompanhamento das necessidades
dessa populacdo. A assisténcia a saude voltada a ela deve ser garantida pelo
Estado, pelos profissionais de salude e pela comunidade envolvida, abrangendo uma
visdo multidisciplinar. Uma equipe multidisciplinar, com visdo justa e igualitaria.
(VARGAS et al., 2016).

Embora, atualmente, o SUS conte com um vasto arcabouco legal para
orientacdo de gestores e trabalhadores na implementacdo das politicas de saude
para a populacdo com deficiéncia, percebe-se claramente que, talvez por uma
conexdao direta entre as concepc¢des de deficiéncia e de atengcdo a saude e a politica
publica em si, ainda ndo atingimos o nivel adequado de engajamento, por parte dos
gestores publicos, para assegurarmos 0 acesso a saude dessa parcela populacional.

Tal fato é apontado na proposta do GCM, em 2016:

A concepcédo de deficiéncia e de atencdo as pessoas com deficiéncia tem
sido um dos maiores desafios do Grupo Condutor Municipal (GCM), uma
vez que compdem o grupo trabalhadores e gestores com diferentes origens
no SUS, com trajetérias distintas e com conceitos cristalizados sobre a
tematica da deficiéncia que, via de regra, diferem em muito do preconizado
como base teérica da RCPD.?®

E necessario avaliar o impacto da auséncia de uma politica municipal de
promocdo dos direitos das pessoas com deficiéncia. Ainda que Santos tenha
ratificado o PVSL, ha a necessidade de alinhar as politicas publicas municipais as
diretrizes do Governo Federal.

No campo da saude, diferentemente do ocorrido na década de 1990, parece
nao haver uma politica municipal integralmente alinhada aos principios do SUS, de
universalidade, integralidade e equidade, uma vez que, de acordo com 0s registros
documentais e as narrativas da pesquisa, hdo houve um direcionamento claro dos

gestores para a RCPD.

25 Trecho do relatério do GCM/Santos (ver Anexo C).
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Em abril de 2016, com a intensa articulagdo no campo politico, por parte da
organizagdo interessada na implantagdo da clinica-escola, houve uma
audiéncia publica na qual apresentamos a proposta do CER 2, porém, com
presenca de vereadores, trabalhadores da salde e integrantes da
organizacdo Acolhe Autismo. O impacto da proposta foi negativo,
sobretudo, em virtude da demora em iniciar o atendimento direto a
populacdo. Em maio de 2016, em reunido no gabinete do prefeito, o veto ao
projeto foi revertido, com a criacdo de um grupo de trabalho para
implantagdo da clinica-escola e, portanto, o projeto do CER 2 nédo teve mais
relacdo com o GCM, tendo a inauguracdo da SERFIS/ZNO em formato
ambulatorial em 30 de junho de 2016.2¢

A citacdo acima, extraida do documento de memoria do GCM, denota a falta
de direcionamento da politica de saude para pessoas com deficiéncia no municipio
de Santos, aspecto que se mostrou como uma fragilidade no processo de trabalho
do grupo, visto que questbes pontuais, desvinculadas ideologicamente da RCPD,
impactaram diretamente na construgéo dessa rede.

O GCM/RCPD permanece investindo esforcos nos processos de educacao
permanente para trabalhadores do SUS local. No entanto, ndo bastam estratégias
construidas sem direcionamento no campo da politica publica, dado que, sem
diretrizes claras, os aspectos conceituais no campo individual oferecem riscos para a
estruturacdo de meios que, de fato, possibilitem a configuracdo de préaticas em
saude alinhadas as diretrizes da RCPD e que, ainda, favorecam o alcance dos
principios finalisticos do SUS.

Compreender o processo de constru¢cdo da RCPD, a partir do trabalho do
GCM, sem duvida, possibilita inimeras analises, pelas quais a dimenséo individual e
a dimenséo coletiva se inter-relacionam, trazendo a baila construtos historicamente
cristalizados nos sujeitos que compdem o universo estudado.

Como principal resultado desta pesquisa, é possivel apreender que ndo ha
construcdo coletiva sem disponibilidade e transformacao pessoal e que, ao mesmo
tempo, ndo ha possibilidade de transformacdo da pratica em salude sem um
alinhamento conceitual que promova a ruptura com velhos e ultrapassados
paradigmas na formulacdo das politicas publicas e na tomada de decisdo dos
gestores.

Efetivamente, a concepcdo de humano e de humanidade deve romper a

cultura excludente imposta até este instante para as populacfes vulneraveis, de

26 Trecho do relatério do GCM/Santos (ver Anexo C).
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modo a possibilitar um olhar limpido em direcdo a garantia dos direitos humanos
para todos os humanos, incluindo suas caracteristicas individuais e/ou coletivas.
Esse é um processo dindmico e em permanente transformacdo. E um
processo desafiador para os trabalhadores e gestores do SUS e, sobretudo, um
processo que deve ser assumido pelo conjunto da sociedade, com a utilizacdo de
estratégias que favorecam a evolucdo conceitual e a permanente insercdo dessa
tematica nas pautas publicas e, sobretudo, que impactem, sobremaneira, na
efetivacdo de politicas publicas e praticas em salde engajadas, equitativas e

emancipatoérias para a populacdo com deficiéncia de Santos.
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9 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo foi inspirado na necessidade de, como profissional de saude,
contribuir para a compreensao do processo de construcdo da RCPD no municipio de
Santos.

Para viabilizar essa investigagdo, foi escolhido o caminho metodoldgico da
historia oral tematica, percorrido com a colaboracdo de trés componentes do GCM.
E importante registrar que o conhecimento das histdrias de vida dos colaboradores,
captado durante as entrevistas, contribuiu para, além de alcancar os objetivos da
pesquisa, levar a pesquisadora a um reencontro consigo mesma diante da histéria e
de seu percurso individual.

Articular historia oral e o percurso do GCM tornou-se um desafio e uma tarefa
imensa, mas indispensavel para trazer a tona a atencao e o cuidado em saude as
pessoas com deficiéncia na cidade de Santos.

Os resultados apontaram que, enquanto direito, a saude ainda nao é
contemplada pelas politicas desenvolvidas no municipio. As pessoas com
deficiéncia ainda precisam de praticas e servicos mais acessiveis e que contemplem
suas necessidades. Por outro lado, um avanco aconteceu a partir da composi¢céao do
GCM. Apesar das diferentes concepcOes sobre deficiéncia e das diversas
experiéncias profissionais, as narrativas mostraram a poténcia do grupo no
fortalecimento de politicas de saude para aquele publico.

Como afirma Mendes (2014), a criacdo da RCPD nao consiste apenas em
defender um direito, mas também em assumir o desafio da producéo de praticas em
saude capazes de ampliar e qualificar o acesso a pessoa com deficiéncia no SUS,
colocando em xeque uma série de temas importantes nos campos da

habilitacao/reabilitacdo e do cuidado em salde da pessoa com deficiéncia.
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POLITICA MUNICIPAL DE EDUCACAO PERMANENTE EM SAUDE PARA A
REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA NO SUS

1. JUSTIFICATIVA

A salde das pessoas com deficiéncia tem se configurado como um grande
desafio para a gestdo publica, dada a complexidade e a especificidade do tema.
Nesse sentido, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) se constitui
como uma politica estruturante do Sistema Unico de Salde (SUS) e se configura
como uma resposta as demandas de estruturacao e transformacao das praticas em
salude para aquele segmento. Por essa via, iniciativas de formacao e formulacdo de
politica publica com enfoque na educacdo permanente surgem como estratégias de
superacéo a légica da exclusédo e da invisibilidade de tal publico.

Desde a Constituicdo Federal de 1988, quando o direito a saude passou a
explicitar a necessidade de politicas universais e a responsabilidade do Estado e do
conjunto da sociedade de prover integralmente as necessidades de cuidado a
populacdo, transitando da Lei n. 8.080, de 1990, que organiza o SUS, até a Lei n.
8.142, de 2010, que institui as redes de atencdo a saude, temos um arcabouco legal,
em nosso pais, que garante os principios de integralidade, equidade e
universalidade e aponta para a emergéncia de um novo paradigma para as politicas
de saude de todo o pais.

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD),
ratificada no Brasil como Emenda Constitucional por meio do Decreto Legislativo n.
186, de 2008, e do Decreto Federal n. 6.949, de 2009, traz, em seus artigos 25 e 26,
a obrigacdo dos Estados Partes em prover as pessoas com deficiéncia os niveis
mais avancados de saude, habilitacdo e reabilitacdo, em igualdade de condicdes
com as demais pessoas.

A CDPD inova em sua concepc¢do de pessoa com deficiéncia e, a partir de
seus principios, assegura a construcdo de mecanismos para a efetivacado de todos
os direitos fundamentais das pessoas com deficiéncia, o que corrobora com o
disposto na Constituicdo Federal de 1988 e, ainda, com a Lei n. 8.080, de 1990.

A partir do estudo do percurso historico do Grupo Condutor Municipal da

Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia de Santos/SP, percebemos que as
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concepgOes de deficiencia e a falta de diretrizes claras e adequadas para a
implementacdo de politicas publicas de saude que respondam as demandas da
populacdo com deficiéncia no municipio se colocam como fragilidades para a
constituicdo da RCPD. Nesse viés, portanto, a urgéncia de processos pedagogicos
democréticos e participativos configura-se como estratégia transformadora e como
respostas aos aspectos mencionados.

De acordo com o estudo que realizamos, 0s grandes entraves para a
consolidacdo da RCPD em Santos estdo relacionados as concepcdes de
incapacidade e funcionalidade, as concepcfes de deficiéncia e, sobretudo, as
praticas de saude voltadas para essa populacdo. Tendo isso em vista, entende-se
que, para a consolidacdo de uma rede que atenda aos principios do SUS, deve
haver uma politica publica local que efetive direitos e, acima de tudo, que aponte
diretrizes para a construcdo de servicos com vistas a garantir 0 acesso a saude
como direito humano. Assim sendo, propor uma politica publica para a educacao
permanente em salde parece ser o caminho mais efetivo para atingirmos as

transformacdes tedricas e praticas no SUS.

2. AREA DE ABRANGENCIA

Politica de abrangéncia municipal com envolvimento de todos os componentes da
RCPD, a saber: atencdo basica, atencdo especializada, atencdo hospitalar e

urgéncia e emergéncia.

3. PUBLICO-ALVO

Direto: agentes publicos de ambito local diretamente envolvidos na tomada de
decisdo e direcionamento das politicas, bem como dos programas do SUS; e
trabalhadores do SUS das redes de atencao basica, atencédo especializada, atencéo

hospitalar e urgéncia e emergéncia.

Indireto: pessoas com deficiéncia e seus familiares.
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4. OBJETIVO

Conduzir a negociacdo para que a Politica Municipal de Educacdo Permanente em
Saude (EPS) seja viabilizada como estratégia de fortalecimento da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no municipio de Santos/SP, fortalecendo os
principios do SUS baseados na integralidade, equidade e universalidade.

4.1. Objetivos Especificos

% Realizar, junto aos trabalhadores do SUS e agentes publicos, formacédo
continuada para o desenvolvimento de habilidades e competéncias
especificas visando a implementacao da Politica Nacional de Saude;

« Estabelecer mecanismos de monitoramento que permitam a avaliacdo
continuada dos servicos da RCPD;

% Criar canal de escuta permanente sobre as demandas manifestadas pelos
agentes publicos e trabalhadores do SUS, a partir de contextos e praticas
desses profissionais e do contetdo pedagdgico proposto; e

% Proporcionar subsidios a gestdo municipal de atencdo a saude da pessoa

com deficiéncia como estratégia de fortalecimento da politica de educacéo

permanente do SUS.

5. METODOLOGIA

Para o desenvolvimento deste produto técnico, esta proposta devera ser
apresentada aos conselhos municipais de salde e de direitos das pessoas com
deficiéncia, e, ap0s aprovacédo das instancias de controle social, ela sera publicada
pelos gestores municipais em Diario Oficial, de modo a formaliza-la como politica
publica prioritaria do SUS local.

Para a operacionalizacdo dessa politica, ser4 elaborada uma agenda de
encontros subdivididos por componentes da RCPD e por classificacdo do publico-
alvo de impacto direto.

Inicialmente, serdo realizados quatro seminarios para alinhamento conceitual:

= Seminario | com gestores publicos municipais;
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= Seminario Il com a atencédo basica;
= Seminario Ill com a atencdo especializada; e

= Seminario IV com a atencao hospitalar e a urgéncia e emergéncia.

Cada seminario tera duracdo de oito horas, apontando, conceitualmente,
aspectos prioritarios dentro da dimensdo pedagogica da politica de EPS para a
RCPD.

Apoés cada seminario, serdo construidas as agendas com cada segmento do
publico-alvo. E importante salientar que, em virtude da abrangéncia da politica, as
agendas serdo formatadas a partir da identificacdo de demandas de cada segmento,

subdivididas por niveis de prioridade de cada grupo.

6. RESULTADOS ESPERADOS

Pretende-se que o impacto desta politica tenha incidéncia direta na atencao a
salude das pessoas com deficiéncia nos pontos de atencédo do SUS. Para isso, seréo

avaliados os seguintes aspectos como resultados:

1) Formulacdo de politicas publicas municipais com o objetivo de promover os
direitos fundamentais das pessoas com deficiéncia,

2) Melhorias no acesso das pessoas com deficiéncia aos servicos de saulde,
procedimentos e insumos, 0 que inclui acessibilidade arquitetonica,
acessibilidade comunicacional, acessibilidade metodologica e acessibilidade
atitudinal; e

3) Ampliacdo e fortalecimento dos pontos de atencdo e programas de saude
especificos para a atencdo em habilitacdo e reabilitacdo, a partir da I6gica do

modelo biopsicossocial.

7. DIMENSAO PEDAGOGICA

Considerando as diretrizes nacionais, esta politica contempla eixos tematicos,
a partir de pressupostos tedricos balizadores trabalhados de maneira
multidimensional e com a participacdo da sociedade civil, sob a coordenacdo do
Grupo Condutor Municipal (GCM) da RCPD, sendo eles:
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a) Historico social, econdmico e cultural;

b) Participacéo social no SUS;

c) Principios e concepcoes;

d) Pessoas com deficiéncia e Classificagdo Internacional de Funcionalidade e
Saude da Organiza¢do Mundial da Saude (OMS);

e) Acessibilidade universal como estratégia de equidade no SUS;

f) Indicadores, planejamento e financiamento da RCPD;

g) Organizacéo dos fluxos e pontos de atengcdo do SUS;

h) Projeto terapéutico singular como estratégia para a integralidade da atencéo a
saude; e

i) Avaliacdo e monitoramento da politica de salde para a pessoa com

deficiéncia.

8. ESTRATEGIAS DE DESENVOLVIMENTO

O financiamento desta politica podera ser estabelecido tanto por meio de
recurso proprio para programas de EPS quanto por investimento do Ministério da
Saude. Nesse caso, a Coordenadoria de Formacao da SMS/Santos sera a gestora
do recurso e fara a organizacao das acdes de maneira compartilhada com o GCM.

Poderd, ainda, ser operacionalizada por meio de orcamento municipal préprio

para tal fim, incluido na Lei Orcamentéria Anual e no Plano Plurianual do municipio.

8.1. Participacdo da Comunidade

Como apontado no método, qualquer politica publica destinada a populacdo
com deficiéncia, necessariamente, deve contar com a participacdo da sociedade
civil, de sua formulacéo, até sua operacionalizacdo e avaliagao.

Portanto, os conselhos municipais deverao compor o grupo gestor da politica
e ter participacdo ativa em todas as agdes propostas, incluindo as intervencdes

estratégicas junto ao publico-alvo.
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8.2. Estratégias de Articulacdo e Promocéao de Parcerias

Buscando fomentar a constru¢cdo de uma politica publica que, de fato, consiga
alcancar todos os componentes da RCPD e que tenha impacto na formacao inicial e
continuada dos profissionais de saude, serdo estabelecidas parcerias com as
instituicbes de ensino superior (IES) da Regido Metropolitana da Baixada Santista
(RMBS).

Dessa forma, haverd a possibilidade de envolvimento dos docentes e
pesquisadores das IES, estimulando a formulacdo de conceitos e praticas alinhadas
aos pressupostos tedricos da RCPD.

9. MONITORAMENTO E AVALIACAO

Como uma politica permanente, o monitoramento é essencial para que,
periodicamente, o0s processos de educacdo permanente sejam revistos,
replanejados e ressignificados pelas equipes e pelos gestores da politica.

A medida que os encontros forem acontecendo com cada segmento, serdo

construidos indicadores de evolucao qualitativa, a saber:

» Problematizacdo de demandas: abordagem das equipes de saude e dos
gestores sobre cada demanda especifica da populacdo com deficiéncia e,
ainda, forma de encaminhamento da resolucao de problemas;

= Acessibilidade atitudinal: percepcdo de mudancas comportamentais nas
equipes de saude na atencao as pessoas com deficiéncia;

» Tomada de decisdo: prioridade na tomada de decisdo, por parte dos
gestores locais, no sentido de propor estratégias para o atendimento das
demandas advindas das equipes de cada segmento do publico-alvo; e

*» Resolutividade na atencao: nivel de resolucdo das questdes apresentadas

pelos usuarios com deficiéncia.

Os indicadores supracitados serdo trabalhados durante os encontros e as
oficinas com os participantes das ac¢des, incluindo trabalhadores e gestores. Dessa
forma, haverd sempre um aspecto dindmico na politica, com a garantia da

participacéo de todos os atores envolvidos.
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Certamente, a proposta apresentada aqui, em linhas gerais, precisara, a
medida que for acatada pela municipalidade, ser submetida ao processo de
detalhamento e direcionamento institucional, de acordo com as demandas e

prioridades de seu publico.
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ANEXO A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa. As informagdes existentes neste documento sdo
para que vocé entenda os objetivos da pesquisa, a importancia da sua participagdo e, que a mesma deve ser
espontanea. Apos serem discutidas as informagdes a seguir, e no caso de aceitar participar, vocé devera assinar ao
final deste documento, em duas vias, sendo uma via entregue a vocé e a outra ficard com o(s) pesquisador(s)
responsavel(s).

Informagées sobre a pesquisa:

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa intitulada Desafios em rede: andlise do processo de
trabalho do Grupo Condutor Municipal da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no municipio de
Santos.

Essas informagdes estdo sendo fornecidas para sua participagdo voluntaria neste estudo, que tem o objetivo geral de
analisar o processo de trabalho do grupo condutor municipal da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no
municipio de Santos. A duragao prevista para a entrevista ¢ de cerca de 60 minutos, que sera gravada e posteriormente
transcrita para analise. As informagdes obtidas serdo analisadas em conjunto com a de outros voluntarios e seu
anonimato serd preservado em todas as etapas da pesquisa.

Esta pesquisa ndo tera nenhum tipo de custo ou riscos, somente os que se referem a sua disponibilidade de tempo ou
eventuais desconfortos frente as perguntas.

A sua participagao ¢ voluntéria, ou seja, vocé tem o direito de recusar-se a responder qualquer pergunta e retirar seu
consentimento a qualquer momento. Este ato ndo acarretara nenhum tipo de prejuizo em relago a sua participa¢do no
Grupo Condutor Municipal e/ou demais areas de atuagdo profissional e técnica. Nao havera despesas, compensagdes
ou beneficios diretos pela sua participagdo a ndo ser as possiveis melhorias da do trabalho em saide no SUS no
municipio de Santos.

Vocé também tem o direito de ser mantido informado sobre o andamento da pesquisa e poderd ter acesso ao
responsavel pelo estudo, Naira Rodrigues Gaspar, pelo telefone: (13) 9.9162-5041 ou ainda através do e-mail
nrfono@gmail.com, ou ainda no edificio central da Universidade Federal de Sado Paulo no enderego: Rua Silva
Jardim, 136, Santos, CEP: 11015-020, telefone (13) 3878-3700 ou (13) 3523-5000. Se vocé tiver alguma
consideragio ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP), R.
Botucatu, 572, 1° andar, cj. 14, Sao Paulo, telefone (11) 5571-1062, E-mail: cepunifesp@epm.br .

Eu, RG: acredito ter sido
suficientemente informado a respeito das informagdes que li e que foram lidas para mim, descrevendo a pesquisa:
Desafios em rede: analise do processo de trabalho do Grupo Condutor Municipal da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no municipio de Santos ficaram claros para mim quais sdo os propositos do estudo, os
procedimentos a serem utilizados, seus desconfortos e que nao ha riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participagdo ¢ isenta de despesas. Concordo
voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou

durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo.

Santos,  de 20

Assinatura do participante

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste participante ou
representante legal para a discussao neste estudo.

Assinatura Pesquisador Responsavel Data: _ / /
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA

DESAFIOS EM REDE:

estudo do percurso histérico do Grupo Condutor Municipal da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia do municipio de Santos/SP

Roteiro para entrevista:
Identificacdo:

Nome:

Categoria de participacao no GCM:

Pesquisadora:

Fale sobre sua marca: descreva e faca sua narrativa a partir do registro
fotografico selecionado para essa entrevista.

1 - Qual sua concepcao sobre deficiéncia?
2 - Qual sua concepgao de cuidado em rede de saude?

3 - Quais as transformacodes observadas em sua pratica profissional e/ou
nas praticas adotadas nos servigos em que atua, a partir do processo de
trabalho do Grupo Condutor Municipal?

4 - Se quiser, faga alguma observacao sobre o processo de trabalho do
Grupo Condutor Municipal que nao tenha feito anteriormente.

96
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ANEXO A - TERMO DE ACEITE DA COORDENADORIA DE FORMACAO
CONTINUADA EM SAUDE

PREFEITURA MUNICIPAL DE SANTOS

Estancia Balnearia )
Santos SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE

Santos, 29 de junho de 2015.

DECLARACAO

Declaramos para os devidos fins, que a Secretaria Municipal de Saude de Santos, por
meio da Coordenadoria de Formagfio e Educagdo Continuada em Satde, concorda que a
pesquisadora Naira Rodrigues Gaspar, realize a pesquisa “Desafios em rede: anilise do processo
de trabalho do Grupo Condutor Municipal da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no

municipio de Santos”, apds andlise e parecer favoravel dos drgéos competentes.

(OdvononS

Ana Claudia Freitas de Vasconcelos
COFORM-SMS

Rua XV de Novembro n2 195 — 52 andar — Centro — Santos/SP — CEP: 11.010-151
Tel.: (13) 3201-5000 ramal: 5651
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ANEXO B — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIFESP
Bt UNIVERSIDADE FEDERAL DE
KLLL 41111 SAO PAULO HOSPITAL SAO CQP’W“\O
e Prbin i 4 P PAULO UNIFESP-HSP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Desafios em rede: andlise do processo de trabalho do Grupo Condutor Municipal da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no municipio de Santos

Pesquisador: Naira Rodrigues Gaspar

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 46838315.4.0000.5505

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Sao Paulo Campus Baixada Santista
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.163.761
Data da Relatoria: 29/07/2015

Apresentacao do Projeto:

N¢ CEP: 0829/2015 Tendo em vista a histérica invisibilidade das pessoas com deficiéncia em nossa
sociedade, a escassez na oferta dos servigos de saude que atendam integralmente suas necessidades de
salude, o Ministério da Saude instituiu em 2012, a Rede de Cuidados em Salude para Pessoas com
Deficiéncia que, como politica estruturante do SUS tem como objetivo organizar os pontos de atengao,
dando outro significado as praticas voltadas a essa

populagao. No municipio de Santos/SP a Secretaria Municipal de Saude, em 2013, da inicio aos trabalhos
do grupo condutor municipal que deve seguir as diretrizes elaboradas pelo Ministério da Saude e dispoe
sobre a articulag@o dos pontos de atencéo a salde da pessoa com deficiéncia, elaborando o desenho
municipal da rede cuidados e a contratualizagao dos pontos de atencao da rede de cuidados. O objetivo do
projeto € analisar o processo de trabalho do

Grupo Condutor Municipal de Santos, no periodo de margo de 2014 a abril de 2015.

Objetivo da Pesquisa:

Geral:

Analisar o processo de trabalho do Grupo Condutor Municipal de Santos, no periodo de margo de 2014 a
abril de 2015.

Endereco: Rua Botucatu, 572 12 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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Continuagéo do Parecer: 1.163.761

Objetivos Especificos:

Estabelecer as relagdes entre o processo de trabalho do Grupo Condutor Municipal e

as transformagdes na concepcgao de deficiéncia; ? Analisar as transformagoes na atengdo a pessoa com
deficiéncia, a partir do processo de trabalho do Grupo Condutor Municipal;

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

O pesquisador declara: Riscos: O estudo nédo oferece qualquer risco de ordem fisica ou emocional ao
participante da pesquisa.

Beneficios: Como resultado se pretende encontrar os elos que ligam os servicos ao modelo de atengéao
proposto pela rede de cuidados, como forma de compreender os mecanismos de ressignificagao das
praticas em saude e, a partir da pesquisa, subsidiar a formulagao de estratégias de educacao permanente
voltada ao atendimento das pessoas com deficiéncia no SUS.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Projeto de Pesquisa apresentado ao Programa de Po6s-Graduagao Ensino em Ciéncias da Saude da
Universidade Federal de Sao Paulo - Campus Baixada Santista - como parte dos requisitos de pesquisa.
Orientador: Andréa Perosa Saigh Jurdi

Metodologia Proposta: Para o desenvolvimento do presente trabalho optou-se metodologicamente pela
pesquisa qualitativa, com foco no processo de trabalho do grupo condutor municipal para a rede de
cuidados a pessoa com deficiéncia da secretaria de Saude de Santos - Sdo Paulo. Como método sera
utilizada a pesquisa bibliografica baseada em revisao da literatura para composigao do referencial teérico do
estudo e entrevista semi-estruturada, com énfase no método de Histéria Oral.

Participantes da Pesquisa: Os sujeitos da pesquisa sao os membros do Grupo

Condutor Municipal representantes das trés categorias: area de gestao, técnico assistencial e assessoria
técnica. Serao selecionados de maneira aleatéria, um representante da categoria gestao e técnico
assistencial, obedecendo aos critérios de inclusdo. Sendo que na categoria assessoria técnica um dos dois
membros é a presente pesquisadora, portanto a selegao desta categoria sera por conveniéncia.

Critérios de Inclus@o: Ser membro do grupo desde o inicio de sua formagao; Ter regularidade de presenca
nas reuniées mensais; Consentir e assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Anexo A). Como resultado se pretende encontrar os elos que ligam os servigos
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ao modelo de atengao proposto pela rede de cuidados, como forma de compreender os mecanismos de
ressignificagao das praticas em saude e, a partir da pesquisa, subsidiar a formulagao de estratégias de
educagao permanente voltada ao atendimento das pessoas com deficiéncia no SUS. Como produto final
serd realizada a produgao do material para educagao permanente para a promogao do cuidado em saude
para a populagao com deficiéncia.

Consideracdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Documentos obrigatérios apresentados: Folha de Rosto ; Projeto Detalhado TCLE - Modelo de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido;

Outros documentos: declaragao da Secretaria Municipal de Saude de Santos - Coordenadoria de Formagao
e Educagao Continuada em Sauda (coform.pdf)

Recomendacoes:
Nada consta

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgées:

Sem inadequagbes

Recomenda-se que o termo "sujeito de pesquisa" descrito na metodologia seja substituido

pelo termo "participante da pesquisa", conforme definicdo disposta no item [1.10 da Resolucao CNS n® 466
de 2012.

O CEP esclarece que TCLE nao é anexo.

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagcdao da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O CEP informa que a partir desta data de aprovagao, € necessario o envio de relatérios semestrais (no caso
de estudos pertencentes a area tematica especial) e anuais (em todas as outras situagdes). E também
obrigatéria, a apresentagao do relatério final, quando do término do estudo.
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Assinado por:
Miguel Roberto Jorge

(Coordenador)
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ANEXO C — MEMORIA DO GRUPO CONDUTOR MUNICIPAL DA REDE DE
CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA DE SANTOS

PREFEITURA MUNICIPAL DE SANTOS
ESTANCIA BALNEARIA
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE

MUNICIPIO DE SANTOS

Grupo Condutor Municipal da Rede de Cuidados a Pessoa com

Deficiéncia de Santos
Santos, 28 de Dezembro de 2016.
Memoéria do GCM-RCPD-Santos, de sua criagdo em Outubro de 2013 até dezembro de
2016:

Em Outubro de 2013, teve inicio o trabalho do Grupo Condutor Municipal de
Santos (GCM).

Conforme disposto na Portaria n° 793/12 do Ministério da Saude, estados,
municipios e distrito federal, devem constituir seus grupos condutores para a
organizagdo e planejamento da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD),
politica estruturante do SUS, com abrangéncia em todos os niveis de atengdo: Atengdo
Basica, Atengao Especializada, Urgéncia e Emergéncia e Hospitalar.

Inicialmente, o grupo foi composto por representantes, da Atengdo
Especializada, area que abrange os servigos de reabilitagdo e, posteriormente, houve a
expansao da participa¢do das demais areas de atengao.

As pautas do Grupo Condutor Municipal, tiveram foco na abordagem conceitual,
formagdo dos conceitos de representagdo social da Deficiéncia, integralidade na
atencdo, bem como principios da Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude da OMS (CIF).

Em margo de 2014, houve a defini¢do do Plano Municipal da Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia — RCPD - de Santos, que constaria como parte integrante do
Plano Regional da RCPD da Regido Metropolitana da Baixada Santista (RMBS).

Compreendendo que a atengdo integral tem inicio na atengdo basica, e
territorializada, passando pela atengdo especializada, incluindo os servigos de
reabilitacdo, envolvendo as redes de urgéncia , emergéncia e hospitalar e, tem seu final,
novamente, na atengéo basica, que funciona como eixo do sistema de saude.

Diante disso, o Grupo Condutor Municipal enfatizou no plano municipal a
educagdo permanente em todos os componentes da rede, sobretudo na ateng@o basica,
no sentido de  promover a  transformagdo dos  paradigmas de

incapacidade/funcionalidade que envolvem a tematica.
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A estruturagdo do sistema de satde, em termos de acessibilidade arquitetonica,
comunicacional e atitudinal, s3o temas relevantes para o Plano Municipal.

Para a atencdo especializada, o Plano Municipal prevé a constru¢do do Centro
Especializado em Reabilitagdo (CER) na modalidade 4, para reabilitacdo fisica,
auditiva, visual e intelectual.

Como fator de organiza¢do da rede de cuidados, o plano municipal incluiu a
organizagdo dos servicos de atendimentos terapéuticos que, naquele momento
encontravam-se sem referéncia propria, inseridos em espagos nos servicos de
reabilitacdo e de satide mental infantil.

A partir da assinatura, por parte do Secretario de Satde de Santos do Plano
Municipal, o documento seguiu para a DRS IV, compondo o Plano Regional da RCPD
que, aprovado na CIR , em margo de 2014, seguiu o fluxo nas demais instincias , sendo
encaminhado, juntamente com os outros planos regionais do estado de Sdo Paulo, ao
Ministério da Satde , no segundo semestre do mesmo ano.

Durante o periodo de tramitagdo do Plano Regional, o Grupo Condutor
Municipal, adotou como meta o planejamento da RCPD em Santos. Houve articulagao
para conhecermos servigos de reabilitagdo em outros municipios, como: CER 4 de Séo
Bernardo do Campo e a Associagdo Laramara em Sdo Paulo.

O Grupo Condutor Municipal investiu esfor¢os na formagdo de seus
participantes e dos trabalhadores da rede, em relagdo ao modelo de atengdo a pessoa
com deficiéncia, bem como, as questdes relativas a acessibilidade do entorno das
unidades de saude.

Encaminhamos ao gabinete do secretario de saude a necessidade de formalizar o
GCM por meio de portaria e publicacdo em D.O através do processo administrativo n°
59044/2014-42.

Considerando que, o municipio de Santos tem como caracteristica historica no
atendimento das pessoas com Deficiéncia, a subvengdo a organizagdes do terceiro setor
que promovem o atendimento em satide e educagdo para criangas e jovens com
deficiéncia.

Pensando na garantia da qualidade dos servicos e, também, na organizagdo dos

projetos técnicos para a RCPD, foi elaborado um sistema de monitoramento das
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organizagdes conveniadas, no sentido de adequar seus planos de trabalho ao modelo de
atengdo proposto pela rede.

As atas do GCM-RCPD, tiveram inicio em julho de 2014, registrando as agdes e
encaminhamentos do grupo. No periodo de outubro/2013 a junho/2014 o conteudo do
presente documento foi elaborado a partir da memoria de seus participantes.

A Regido Metropolitana da Baixada Santista, embora tenha um espago
importante de discussdo sobre a satide das pessoas com deficiéncia desde 2001, instituiu
o Grupo Condutor Regional em 2013, no entanto, somente Santos conta com um Grupo
Condutor Municipal instituido de acordo com a portaria n. 793/12.

Em agosto de 2015, foi publicada a portaria n. 074/15, do Gabinete do Secretario
de Saude de Santos, com a oficializagdo do Grupo Condutor Municipal.

Porém, com a publicag@o, o grupo teve duas perdas significativas: Dra. Sandra
Narciso, idealizadora do trabalho do grupo e a Profa. Maria Santos, convidada pela
SMS a representar a UNIFESP, ndo constaram na nomeagdo dos membros do grupo,
sob o argumento de, na época da publicagdo, ndo fazerem parte do quadro de servidores
da PMS.

Os eixos principais do Plano Municipal foram organizagdo da RCPD,
identificando fluxos e pontos de aten¢do em todos os niveis de complexidade e os
processos de educagdo permanente em satde.

Como processo de educagdo permanente, o0 GCM-RCPD, iniciou um trabalho
junto a equipe da SERFIS-ZOI, com apoio e participagdo de docentes da UNIFESP, no
sentido de iniciar um processo de reflexdo acerca dos modelos de atengdo adotados e as
transformagdes possiveis no servigo.

Tendo em vista a inser¢do dos cursos de graduacdo em Fisioterapia nos espagos
de reabilitagdo fisica da SERFIS-ZOI, foram criados grupos mistos, com profissionais
do servicos e docentes das instituigdes de ensino, com o objetivo de reorganizar os
fluxos e protocolos para o servigo, incluindo atendimento domiciliar e ambulatorial.

Realizamos, em parceria com a UNIFESP, uma primeira inser¢do junto a equipe
técnica da SERFIS-ZOI, com o objetivo de iniciar um processo de reflexdo e

fortalecimento do trabalho em rede.
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Em novembro de 2015, mediante a aprovagdo, pela Camara Municipal de
Santos, do projeto de lei que institui a Clinica-escola para pessoas com Transtorno do
Espectro de Autismo (TEA), foi solicitado ao GCM, a elaboragao de parecer técnico, no
sentido de subsidiar o Secretario de Saude e, consequentemente, o Sr. Prefeito
Municipal, acerca das possibilidades de veto ou aprovacao do referido projeto.

Considerando a incongruéncia da implantagdo desse tipo de servico com a
legislag@o vigente e com as diretrizes do Ministério da Saude para atengdo integral a
essa populagdo, solicitamos o veto total do projeto de lei, sugestdo acompanhada pela
Secretaria de Educagao e acatada, naquele momento, pelo gabinete do Prefeito.

Diante da necessidade de proposta substitutiva ao projeto de Clinica-escola,
realizamos visita ao prédio onde seria instalada a SERFIS-ZNO e, por solicitagao do
Secretario de Saude, elaboramos o projeto técnico preliminar, para a implanta¢do de um
CER 2 naquele local, para atendimento nas modalidades de reabilitagdo fisica e
intelectual com énfase no Transtorno do Espectro Autista — TEA.

Com a aprovagdo do projeto técnico preliminar do CER 2, iniciamos o processo
de organizagdo da equipe de trabalho, uma vez que, ja havia um grupo de profissionais
nomeados para atuagao na unidade da SERFIS-ZNO que, até aquele momento, atuavam
na SERFIS-ZOI.

Com o financiamento de uma organizagdo ndo governamental denominada
Rotary Club Santos Praia, auxiliamos na elaboragdo dos descritivos dos materiais e
equipamentos necessarios para a instalagdo do servigo de reabilitagdo, com base no
instrutivo de reabilitagdo do Ministério da Satde e da relacdo elaborada pelos
profissionais dos servigos.

Em abril 2016, com a intensa articulagdo no campo politico, por parte da
organizagdo interessada na implantagdo da Clinica-escola, houve uma audiéncia
publica, na qual apresentamos a proposta do CER 2, porém, com presenca de
vereadores, trabalhadores da saude, integrantes da organizacdo Acolhe Autismo, o
impacto da proposta foi negativo, sobretudo em virtude da demora em iniciar o
atendimento direto a populagao.

Em maio de 2016, em reunido no gabinete do Prefeito, o veto ao projeto foi

revertido, com a criagdo de um grupo de trabalho para implantagdo da Clinica-escola e,
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portanto, o projeto do CER 2 ndo teve mais relagdo com o GCM, tendo a inaugurag@o
da SERFIS-ZNO em formato ambulatorial em 30 de junho de 2016.

Diante dos impasses criados, todos registrados nas atas das reunides ordindrias
do GCM, o grupo definiu como atuagdo prioritaria, a inser¢do da tematica da atengdo
integral a pessoa com deficiéncia, inicialmente, junto a atencéo basica.

Foram realizadas reunides com as equipes das CORABS dos Morros, Zona
Noroeste, Zona Orla Intermediaria, Regidao Centro Historico e Area Continental.

Como desdobramentos dessa atividade, o GCM estéa elaborando um processo de
maior complexidade, para educagdo permanente dos trabalhadores da atengdo basica,
com énfase nos agentes comunitarios de saude, que deve ser entregue no inicio de 2017
para execugdo ainda no primeiro semestre do novo ano sendo necessaria uma maior
articulagdo junto 8 COFORM para desenvolvimento das agdes.

Em novembro de 2016, articulamos uma agenda de formagdo junto as equipes
dos NASFs, que teve o primeiro encontro em 14 de dezembro de 2016.

Vale salientar que, a inser¢do do tema junto aos NASFs, revelou a necessidade
de aprofundamento da tematica, principalmente no campo conceitual e da construcdo de
estratégias para atencao integral e intersetorial.

O Grupo Condutor Municipal da RCPD de Santos, tem trabalhado,
principalmente, com o objetivo de transformar os paradigmas da aten¢do a satde da
pessoa com deficiéncia, na perspectiva da emancipagdo dessa populagdo e da aten¢do
territorializada e integral em todos os pontos de atengdo do SUS.

Temos clareza de que, embora tenhamos iniciado o processo de transformagao,
apesar de tantas dificuldades e resisténcias, muito ainda deve ser feito, pois toda
transformagdo cultural demanda um tempo historico além do contemporaneo e somente
sera possivel, a partir de uma concepgdo de mundo e de ser humano que garanta direitos
e perceba todos os sujeitos como protagonistas de suas proprias historias.

Atenciosamente

GLAUCIA MAZON CAGNIN NAIRA RODRIGUES GASPAR
REG. 19040-5 CRFa 6978
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Em relacdo ao transporte sanitario, o municipio conta com veiculos sem
acessibilidade ou adaptacao, para o transporte dos usuarios da SERFIS.

Os municipes da Area Continental de Santos, também s&o transportados
para os atendimentos em veiculos sem acessibilidade ou adaptacao.

As instituicdes conveniadas contam com servicos de transporte subsidiado
pela administracdo publica. Todos os veiculos sem acessibilidade e sem
adaptacao.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Brasil. Decreto n2 7.612, de 17 de novembro de 2011. Institui o Plano
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite.
Disponivel em:

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/ Ato2011-2014/2011/Decreto/D7612.htm,
acessado em 01/02/2014.

. Portaria 793, de 24 de abril de 2012. Institui a Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia no &mbito do Sistema Unico de Satde. Disponivel
em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/am/2012/prt0793_24_04_2012.html,
acessado em: 01/09/2013.

. Portaria 835, de 25 de abril de 2012. Institui incentivos
financeiros de investimento e de custeio para o Componente Atengao
Especializada da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do
Sistema Unico de Salde. Disponivel em:

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm./2012/prt0835_25_04_2012.html,
acessado em 01/02/2014.

GONCALVES, E.F. A concretizagao do direito ao trabalho e as pessoas com
deficiéncia intelectual: uma andlise a partir da situacdo da cidade de
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REDE LUCY MONTORO: 12 OFERTAS PARA OPM.
SECRESA: REABILITACAO: 30/MES
OPM/AASI: COTA DE 100/MES

6 - Descricao de como ocorre a articulacao dos servicos
existentes nos varios niveis de atencao, na area de abrangéncia.

A rede de salde em Santos funciona de forma integrada e articulada, sendo
a porta de entrada, via de regra, a atencao basica, conforme descrito abaixo:

1 - o municipe é atendido na Unidade Basica de Salde em seu territério;

2 - Apés avaliacdo médica e hipétese diagndstica, é feito o
encaminhamento para a unidade especializada: AMBESP Centro ou ZNO;

3 - apods avaliacao diagndstica na unidade especializada, o municipe é
encaminhado para a unidade de atencdo especializada a salde da pessoa com
deficiéncia prépria ou conveniada.

Nos casos de atendimento aos recém-nascidos com risco para deficiéncia
auditiva, os encaminhamentos sao feitos diretamente pela unidade hospitalar
(maternidade), sem que haja necessidade de acompanhar o fluxo da rede.

O atendimento nas instituicdes conveniadas deve acompanhar o fluxo da
rede, porém, existe o atendimento direto para a demanda que se apresenta
fora do fluxo descrito.

Além do fluxo préprio do setor da salde, existe o fluxo demandado pelo
setor de educacdo, uma vez que, muitas condicdes de salde ou deficiéncia sdo
identificadas na escola.

Em relagdo a regulagdo da rede de salde, Santos conta com o
Departamento de Regulacao, funcionando como regulador e central de vagas
para todos os servigos.

Esse departamento deve ser responsavel pela distribuicdo e o controle dos
atendimentos em toda a rede.

8 - Transporte sanitario acessivel:
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Salientamos que os itens de acessibilidade fisica, embora
precéarios, sdo 0os mais frequentemente encontrados, como rampas,
sanitarios ou portas em conformidade as normas. No entanto, o
percentual de pontos de atencao que contemplam esses itens nao chega
a 10% de todas as unidades do municipio.

Em relacdo ao acesso a comunicacdo, temos a totalidade dos
pontos de atencao inadequados, sobretudo no que se refere ao
atendimento de pessoas com deficiéncia auditiva ou surdas usuarias da
Lingua Brasileira de Sinais.

Enfim, o municipio de Santos apresenta-se sem acessibilidade aos
pontos de atencao a salde para as pessoas com deficiéncia.

4 - Demandas para atendimento em reabilitacao e concessao de
Orteses e préteses:

-SERFIS:

Orteses e préteses: 53 para dispensacido dos equipamentos;
Cadeiras de rodas: 43 para dispensacao de equipamentos;
Reabilitacdo: nao hé espera para atendimento.

SECRESA: OPM: 43 pacientes de Santos

REGIONAL (INCLUINDO SANTOS): 227

REABILITACAO: N3o ha demanda reprimida, ressaltando que este
servico é oferecido apenas ao municipio de Santos.

5 - Oferta existente para reabilitacao e OPM Na area por
estabelecimento de saude.

SERFIS: Oferta livre. Atendimento de 100% da demanda que busca o
servigo.
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ASSOCIACAO DE PAIS,
AMIGOS E
EDUCADORES DE
AUTISTAS

LAR ESPIRITA
MENSAGEIROS DA LUZ

ASSOCIAGAO CASA DA
ESPERANCA -
REABILITACAO

NUCLEO ATEND.
PORTADOR DE NECES.
ESPECIAIS - NAPNE

ASSOCIACAO
PORTADORES
PARALISIA CEREBRAL -
APPC

AUTISMO

PARALISIA CEREBRAL
INFANTIL

DEFICIENCIA FiSICA E
MENTAL E PARALISIA
CEREBRAL

MULTIPLAS
DEFICIENCIAS

PARALISIA CEREBRAL

ATENDE 50 PACIENTES / MAX. 60

ATENDE 31 PACIENTES / MAX. 35
COM PARALISIA CEREBRAL

123 CRIANCAS E 2 ADULTOS. /
MAX. 160 - 90% DAS CRIANCAS
C/ PARALISIA CEREBRAL

ATENDE 135 PACIENTES / MAX.
140 / 05 COM PARALISIA
CEREBRAL

ATENDE 69 PACIENTES / MAX 86
TODOS COM PARALISIA
CEREBRAL

CENTRO ESPIRITA
BENEFICENTE "30 DE
JULHO"

PSICOPEDAGOGIA
(PROBLEMAS DE
APRENDIZAGEM)

ATENDE 94 CRIANCAS 01 COM
PARALISIA CEREBRAL

4 - Acessibilidade nos pontos de atencdo a saude:

Tendo em vista o conceito de acessibilidade, bem como, as normas

e a legislagao vigente no pais acerca do tema, observamos que, de

modo geral, os pontos de atencao & sallde no municipio de Santos

apresentam-se inadequados nessa questao.
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s SVC - Secao Centro de Valorizacao da Crianca - Zona da Orla e

Intermediaria;

e SVC - Secdo Centro de Valorizacdo da Crianca - Centro Histdrico.

e As trés unidades do Centro de Valorizacao da Crianca atendem criancas

e adolescentes com condicdes especificas de fala, linguagem,

aprendizagem entre outras questdes relacionadas a saide mental e aos

aspectos de aprendizagem.

* Sao realizados atendimentos por equipe multiprofissional e com

interface com o setor de educacdo e com a familia.

« Observacdo: as estatisticas de atendimento dos servicos descritos nesse

item encontram-se anexos a esse documento.

Instituicdes conveniadas para atendimento de pessoas com deficiéncia:

ASSOCIACAO ESPIRITA
SEARA DE JESUS

DEFICIENCIA MENTAL
COM DISTURBIOS

ATENDE 72 PACIENTES / MAX. 75
03 COM PARALISIA CEREBRAL

CENTRO DE _ MULTIPLAS ATENDE 48 PACIENTES / MAX. 48
RECUPERACAO PARA DEFICIENCIAS 05 COM PARALISIA CEREBRAL
EXCEPCIONAIS - CEREX

ASSOCIACAO MULTIPLAS ATENDE 55 PACIENTES / MAX. 55
EQUOTERAPIA DEFICIENCIAS 25 COM PARALISIA CEREBRAL
NUCLEO DE_ MULTIPLAS ATENDE 103 PACIENTES / MAX.
REABILITACAO DO DEFICIENCIAS 103 / 39 COM PARALISIA

EXCEPCIONAL - NUREX

CEREBRAL
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Complexo Hospitalar da Zona Noroeste; que inclui pronto socorro infantil e
adulto, hospital Arthur Domingues Pinto que conta com uma unidade de
terapia intensiva neonatal e Maternidade Silvério Fontes.

Pronto-socorro da regiao Central;

Pronto-socorro da regiao Leste.

Além das unidades hospitalares préprias, o municipio estabelece
parcerias com a Santa Casa de Misericérdia de Santos e com o Hospital da
Sociedade de Beneficéncia Portuguesa de Santos.

Os pontos de atencao especializados para atendimento da populagao
com deficiéncia estdo descritos abaixo e, ainda, incluem instituicoes
conveniadas para atendimentos especificos:

e SECRESA - Secado Centro de Referéncia Saude Auditiva:

* Servico de referéncia para a Regidao Metropolitana da Baixada Santista.

* Responsavel pela indicacdo e concessao de préteses auditivas para toda
a regido e pelo processo de reabilitacdo para municipes de Santos.

* Média de atendimento mensal de 2.300

e SERFIS - Secdo de Reabilitacao e Fisioterapia-Zona da Orla e
Intermedidria:

* Atendimento municipal para pessoas com deficiéncia fisica ou com
condicdes especificas que demandem reabilitacao fisica.

e Média mensal - 4.408 atendimentos

» A SERFIS é responséavel pelo Programa Municipal de Orteses, Préteses e
Meios Auxiliares, o que inclui prescricao e concessao de equipamentos
(opm).

¢ SVC - Secao Centro de Valorizagao da Crianga - Zona Noroeste;
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e INSTITUTO DA MULHER.

e CENTRO MEDICO MARTINS FONTES.

e SECRAIDS- Segao Centro de Referéncia em DST/AIDS e Hepatites Virais.

e SECASA - Secao Casa de Apoio

e SPREDIN - Secdo de Prevencao de Doencas Infecciosas.

e SENIC - Secao Nucleo Integrado da Crianca

« CEO ZOI - Centro de Especialidades Odontolégicas da Zona da Orla
Intermedidria

« CEO ZNO - Centro de Especialidades Odontolégicas da Zona Noroeste.

» Os servicos odontolégicos especializados realizam atendimentos de
média complexidade em Odontologia, além do atendimento especifico
para pessoas com deficiéncia.

o SECERPA - Secao Centro de Reabilitagao Psicossocial a Adolescentes
(Alcool e Drogas)

e SERP - Secao de Reabilitagao Psicossocial Adulto.

e SELAB - Secdo Lar Abrigo-

e Esse servico abriga 20 pessoas em sistema de instituicdo de longa
permanéncia.

e« SECEPREV - Secdo Centro de Prevencgao a alcool e outras drogas;

e SENAT - Secdo Nucleo de Atencado ao Toxico dependente

* Nucleos de Atendimento Psicossocial - existem cinco servigos no
municipio com equipe multiprofissional para o atendimento de pessoas
com condicOes especificas de salide mental.

Os pontos de atencao especializados para alta complexidade conta com

0 que segue:
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superior aos individuos que referem dificuldades acentuadas ou
impedimentos de natureza fisica ou sensorial.

Deficiéncia visual - ndo consegue de modo algum 1.046
Deficiéncia visual - grande dificuldade 10.648
Deficiéncia visual - alguma dificuldade 57.674
Deficiéncia auditiva - ndo consegue de modo algum 718
Deficiéncia auditiva - grande dificuldade 4.332
Deficiéncia auditiva - alguma dificuldade 17.148
Deficiéncia motora - ndo consegue de modo algum 1.887
Deficiéncia motora - grande dificuldade 8.677
Deficiéncia motora - alguma dificuldade 21.221
Mental/intelectual 5.219

3 - Perfil e diagndstico da rede de atencdo a salde:

O municipio de Santos conta com pontos de atencdo em todos os niveis de
abrangéncia do SUS. Na atengdo basica sdo 20 Unidades Basicas de Saude
e 13 equipes de Saude da Familia, além do Programa Saude na Escola que,
de acordo com as diretrizes do Ministério da Saude, envolve os setores de
salde e educacao em acoes de prevencao e deteccdo precoce de condigdes
de saude.

Para a atencao especializada, o municipio conta com 31 equipamentos
préprios, conforme descricdo abaixo:

Ambulatérios de especialidades:

Ambulatério de especialidades Centro-histérico;

Ambulatério de Especialidades Zona Noroeste.

Realizam atendimentos ambulatoriais em especialidades médicas, além de
atendimento nas areas de Nutrigdo, Psicologia e Servico Social.



Populacdo com o Ensino Médio
Completo 18-24 anos

Esgoto

Abastecimento de dgua

Renda per capita

Domicilios Particulares com renda per capital até 1/4 salario
minimo

Domicilios Particulares com renda per capital até 1/2 salario
minimo

Maes adolescentes (menores de 18 anos)
Maes com sete ou mais pré-natais

‘Parto cesdrea

Nascimento baixo peso (-2,5 kg)

Nascimento pré-termo

2- A populacao com deficiéncia, segundo dados IBGE-
2010:
Santos possui uma populacdo de 421.896 habitantes (SEADE, 2013),
sendo que cerca de 128.570 (IBGE, 2010) apresenta algum tipo de
deficiéncia.
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71,79
95,29
99,56

1364,92
4,23

9,31

5,44
83,75
68,63

8,67

Importante observar que, de acordo com a metodologia utilizada no

censo 2010, a pesquisa foi realizada por amostra de domicilios e,
nagueles onde foi verificado a condicdo de deficiéncia, as respostas
foram por autodeclaracao das pessoas entrevistadas.

Vale ressaltar, ainda que, conforme verificado nas tabelas abaixo, o

ndimero da populagao com deficiéncia que refere alguma dificuldade é
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1 - Area de cobertura e aspectos demogréficos:

A area de cobertura do Plano de Acdo aqui apresentado é municipal, ou
seja, com pontos de atencdo que, de forma integrada, realizem o
atendimento dos cidadaos residentes em Santos.

O municipio divide-se em orla maritima, area central, morros, zona
noroeste, zona portudria e area continental.

A Populagao geral em Santos, segundo a Fundagdo SEAD é de 421.896

pessoas, conforme tabela abaixo:

FAIXAS DE IDADE

Populacao Geral 421,896
Populagao com 60 anos ou

mais 19,97
Populagéao menor que 15 16,39

Santos aparece como o décimo sétimo municipio mais rico do pais,
com o segundo maior produto interno bruto (PIB) do Estado de Sao
Paulo.

O indice de desenvolvimento humano dos municipios (idhm)
estimado em 0,870. Dados apontados pela Fundacao SEAD na
pesquisa por municipio.

As tabelas abaixo demonstram informacgdes de indicadores sociais e
de salde em Santos, segundo a Fundacao SEAD:

Taxa de Natalidade 11,66
Taxa de Mortalidade 13,85

’Analfabetismo ‘15 anos ou mais ‘ 2,22‘



servicos especializados para reabilitacao. Em Santos, a rede
constituira o Centro Especializado em Reabilitacao modalidade
11, com atendimentos para pessoas com deficiéncia fisica,
deficiéncia auditiva e deficiéncia intelectual.

A partir do plano de acao, identificamos o perfil da atencao a
saude das pessoas com deficiéncia em Santos e, portanto,
podemos estabelecer metas e acées prioritarias a serem
desenvolvidas e atingidas a curto, médio e longo prazo.

Esse plano de agao foi elaborado de acordo com as publicagdes do decreto
n? 7.612 de 17 de novembro de 2011, que institui o Plano Nacional de
Promocéao dos Direitos da Pessoa com deficiéncia - Plano Viver sem Limite,
sendo o municipio de Santos um dos signatarios deste plano, assinado em 18
de Setembro de 2013 assim como de acordo com as diretrizes da Portaria n®
793 de 24 de abril de 2012 que institui a Rede de Cuidados a Pessoa com
deficiéncia no &mbito do Sistema Unico de Salde e a Portaria n2 835 de 25 de
abril de 2012 que institui incentivos financeiros de investimento e de custeio
para esse fim.

Importante ressaltar que, o Plano de Agéo aqui apresentado servird como
subsidio para a elaboracao do Plano Regional da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia.

Embora os servicos a serem habilitados em Santos sejam de cobertura
municipal, a rede de servigos do SUS deve funcionar regionalmente, no sentido
de oferecer atencgdo integral e em consonancia com as diretrizes do Plano
Nacional de Promocédo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia e da
Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU.

Segundo a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
Emenda Constitucional, ratificada pelo decreto legislativo n. 186/2008 e pelo
decreto executivo n. 6949/2009, o conceito de pessoas com deficiéncia é
dinamico e diretamente relacionado as transformacdes sociais e culturais.

“Pessoa com deficiéncia sao aquelas com impedimentos de natureza fisica,
sensorial, mental ou intelectual que, em interagdo com as barreiras ambientais,
podem ter obstruida sua plena e efetiva participagao na sociedade em
igualdade de condicbes com as demais pessoas.” (CDPD, artigo 1).
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Renato Rodolfo Pastorello
Coordenadoria de Unidades Especializadas
Roseli Domingues Rodrigues

ELABORACAO

Grupo Técnico da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia:

Dra. Sandra Hamué Narciso

Ana Patricia Goncalves de Araujo
Carolina Paredes verdugo
Christianne Fernandes Garcia
Glducia Magalhaes

Glaucia Mazon Cagnin

Naira Rodrigues

Roseli Domingues Rodrigues
Sandra Maria Hamué Narciso
Silvia Cristina Carvalho

COLABORADORES:

e André Eduardo Mei - Residente Multiprofissional (UNIFESP)
+ Simone Borges da Silva - Residente Multiprofissional (UNIFESP)

Apresentacao:

O Plano de Acao da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
é um dos requisitos para o processo de constituicao da rede e
dos servicos especializados no ambito do SUS.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia envolve todos os
pontos de atencao do SUS e, ainda, inclui a habilitacao de
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Santos, marco de 2014.

Prefeito de Santos

Paulo Alexandre Barbosa
Vice-Prefeito de Santos
Eustazio Alves Pereira Filho
Secretario da Saude
Marcos Estevao Calvo

Departamento de Atencao Especializada
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