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Resumo

MOTA, P. H. S. Implementacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia:
contexto, valores e niveis do cuidado. Tese. Faculdade de Saude Publica da USP, Séao
Paulo, 2020.

Deficiéncia e incapacidade sao intrinsecas a condicdo humana. Grande parte das
pessoas, em algum momento das suas vidas, irdo experimenta-las de forma definitiva,
momentanea ou intermitente. A identificacdo desses individuos é complexa. Depende
do conceito compreendido pela sociedade e pelo poder publico. Uma das lacunas ainda
existentes nos sistemas de saude, sdo as acbes voltadas para as pessoas com
deficiéncia, desde o seu acompanhamento na atencdo primaria a saude, atencdo
especializada, hospitalar e reabilitagdo. Visando organizar o sistema de saude para
responder as necessidades de saude decorrentes destas questbes, o Ministério da
Saude instituiu, em 2012, a Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia (RCPD).
Objetivo: Analisar o processo de implementagéo de politica de atengdo a saude da
pessoa com deficiéncia fisica no contexto da constituigdo uma rede regional de atengéo
a saude considerando diferentes concepgdes de deficiéncia. Método: Estudo de caso
de abordagem quantitativa e qualitativa. Utilizada triangulagdo de dados para analise de
documentos (atas de colegiados de gestdo e normativas), dados primarios e
secundarios (populagao, profissionais e estabelecimentos de saude e, financiamento).
Dados primarios coletados por meio de questionarios e entrevistas estruturadas com
gestores, prestadores e sociedade dos niveis estadual, regional e municipal na regido
de saude de Sao José do Rio Preto, estado de Sao Paulo. Dados quantitativos
analisados por estatistica descritiva e qualitativos por analise de conteudo. Resultados:
Foram entrevistados 37 informantes chave. Deficiéncia €& compreendida
substancialmente através do modelo médico, sendo o corpo o principal alvo de
intervencao ou através de modelo de caridade, tratados como individuos que dependem
da sociedade para sobrevir. Os implementadores da politica na pratica cotidiana
apresentam poder de modular a politica conforme suas proprias crengas. Servigos nao
estdo articulados em rede. Nao existem processos de regulagdo assistencial
consistentes que visem ampliar o acesso e potencializar a equidade, sobretudo em
instituicoes filantropicas contratualizadas pelo Estado. Estas atuam de forma
independente as diretrizes elaboradas pelos colegiados de gestao e pelos formuladores
da politica. O cuidado é centrado em servicos de atengao especializada, ndo existindo,
por parte da atencdo primaria a saude, efetiva participagdo no cuidado. Recursos
humanos séo escassos, com baixa capacidade técnica. Conclusao: Deficiéncia é ainda
compreendida como problema do corpo. Servigos de salde atuam de forma isolada. O
Estado normatiza a politica mas esta, ndo se concretiza na vida real, pelo n&o
alinhamento técnico e organizacional e pelo seu baixo poder de regular a RCPD.

Palavras chave: Estudos sobre Deficiéncia; Sistema de saude; Reabilitacido; Politica
Publica
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Abstract

MOTA, P. H. S. Implementation of the Care Network for People with Disabilities: context,
values and levels of care. Thesis. Faculdade de Saude Publica da USP, Sio Paulo,
2020.

Disabilities are intrinsic to the human condition. Most people, at some point in their lives,
will experience them permanently, momentarily or intermittently. The identification of
these individuals is complex, it depends on the concept understood by society and the
government. One of the gaps that still exist in health systems, are the actions aimed at
people with disabilities, since their monitoring in primary health care, specialized care,
hospital care and rehabilitation. In order to organize the health system to answer the
needs arising from these issues, the Ministry of Health instituted, in 2012, the Care
Network for People with Disabilities (CNPD). Objective: To analyze the process of
implementing a health care policy for people with physical disabilities in the context of
the constitution of a regional health care network considering different concepts of
disability. Method: Case study with a quantitative and qualitative approach. Data
triangulation was used through document analysis, primary and secondary data
(population, health professionals and establishments, and financing). Primary data
collected through questionnaires and structured interviews with managers, providers and
society at the state, regional and municipal levels in the health region of Sdo José do Rio
Preto, state of Sdo Paulo. Quantitative data analyzed by descriptive statistics and
qualitative data by content analysis. Results: 37 key informants were interviewed.
Disability is substantially understood through the medical model, with the body being the
main target of intervention or through the charity model, treated as individuals who
depend on society to survive. Policy implementers have the power to modulate policy
according to their own beliefs. Services are not organized in networks. There are no
consistent regulation processes that aim to expand access and enhance equity,
especially in philanthropic institutions contracted by the State. These act independently
of the guidelines developed by management collegiate bodies and policy makers. Care
is centered on specialized care services, without effective participation of primary health
care. Human resources are scarce, with low technical capacity. Conclusion: Disability is
still understood as a problem of the body. Health services operate in isolation. The State
regulates the policy, but it does not materialize in real life, due to the lack of technical
and organizational alignment and its low power to regulate CNPD.

Key words: Disability Studies; Health systems; Rehabilitation; Public Policy
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0 PREFACIO

Esta tese lida com a tematica da deficiéncia.

O termo “deficiente” é genericamente utilizado como para se referir a uma gama
muito grande de individuos que apresentam diferengas em relagao a populagéo geral.
No “Capitulo 3 — Deficiéncia”, essa questio é elaborada com maior aprofundamento. No
entanto, € importante que leitor saber de antemao, que um recurso foi utilizado na
passagem de informagao.

Toda a vez que palavras como deficiente, deficiéncia, incapacidade, entre outras,
estiverem escritas em itélico, elas carregam a concepc¢do do autor original da obra
citada. Quando a palavra estiver escrita sem o italico ela representa as concepgoes
adotadas pelo autor desta tese. Tais concepgdes sdo as mesmas que utilizadas pela

Classificagéo internacional de funcionalidade, incapacidade e saude (WHO, 2013).

Uma frase dita durante minha qualificagdo muda até hoje o que fago e o que
pretendo fazer. Foi algo como: “estive lendo o seu projeto e o que esta escrito aqui, ndo
representa quem é vocé. Nao tem a sua personalidade.”

Foi um choque e ainda é. A época tentei me encaixar em uma forma padrdo. No
entanto ndo gosto de estruturas enrijecidas para o pensamento e para escrita. Neste
mundo sou mais “solto”. A partir deste momento, mudei um pouco minha forma de
escrever. Nesta tese algumas passagens atipicas poderao ser vistas. E um pouco mais

parecido com o que sou.
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No comego de minha vida académica, ndo imaginava que estaria hoje,
escrevendo esta tese. Na verdade, até hoje ndo compreendo os motivos que me fizeram
cursar fisioterapia na graduagao. Nunca me imaginei nas ciéncias da saude. Terminei o
curso e bem, nao posso dizer que adorei nem que detestei. Tenho diversas criticas a
forma como se “ensina fisioterapia”, sobre a quao técnica tende a ser a profissdo e
pouco humana. Pouco se ensina sobre ser um fisioterapeuta e muito se ensina sobre
como trabalhar em uma patologia pouco prevalente no Brasil. Sobre como, dentro de
uma universidade publica, se da mais valor a abrir seu préprio consultério, do que a
trabalhar na rede publica.

Me formei e gostaria de ter me afastado da profissdo. Queria estudar e fazer
outras coisas. Mas de verdade, nunca me afastei totalmente. Fui preceptor de atengao
primaria, monitor de disciplina e professor substituto do curso de fisioterapia da USP
(por longos dois meses) e nao deixei de me comunicar com os alunos da area.

Ao mesmo tempo, conclui mestrado e participei do grupo de pesquisa “Regido e
Redes”, coordenado por Ana Luiza D’Avila Viana, descobri novos caminhos e conheci
novas pessoas, sai da bolha da fisioterapia.

Acreditei que esse seria um escape. Mas voltei.

Aylene me disse um dia “vocé deveria voltar a para a fisioterapia. Deveria fazer
pesquisa de politica sobre esse campo, € uma area inexplorada.”

Ela tinha razao.

Fui percebendo, durante os anos, em conversas com gestores, profissionais e
usuarios do Sistema Unico de Saude em diferentes regides e realidades brasileiras, que
a tematica da deficiéncia e dos servigos de reabilitagdo como um assunto relegado a
segundo plano, deixado de lado e dependente de esforgos individuais ou de pequenas
associagoes.

Historias de gestores descompromissados com o assunto, falas questionando o
motivo de se estruturar servicos de reabilitacdo quando nem ao menos a Atencéao
Primaria a Saude estaria funcionando adequadamente, falta de entendimento por parte
de profissionais e gestores de conceitos relacionados a deficiéncia e por consequéncia
de nao reconhecer a existéncia desses individuos, servicos de APS que ndo conhecem
a existéncia dessas pessoas, falta de estrutura e incapacidade para o cuidado. Estas
sao apenas algumas breves incursées que foram ouvidas.

Esta tese é uma parte do que tenho refletivo. Brinco constantemente que o tema
da reabilitagdo, no campo da saude publica, € um buraco negro. Sabemos que existe,
ninguém sabe, de verdade, como se comporta e poucos gostariam de se ariscar em ter

um por perto.
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E parte do que tenho refletido por ser um pequeno recorte do tema, mas também
pelo que temos passado como sociedade.

Vivenciamos um momento em que ciéncia e educagao estdo sendo
desacreditadas por negacionistas e terraplanistas. Essas mesmas pessoas chegaram a
cargos de governos nacionais e locais e trabalham para subverter a histéria, fatos,
crencgas e acdes para interesses proprios.

Deixam de fora aqueles que sao diferentes, tem origens diferentes, pensam
diferente. Fortalecem ag¢des nacionalistas, racistas e xenéfobas. Estamos assistindo isto
diariamente através de midias sociais e da imprensa.

Para a maioria das pessoas, a ciéncia ndo chega. Cientistas ndo conseguem se
comunicar com a sociedade a tempo. Ainda que possamos conseguir, 0 tempo natural
da ciéncia é lento, depende de revisdo por pares, de debate, de pensamento. Tanto a
internet, quanto os negacionistas, ndo precisam de tempo. Tudo é instantaneo, todo
mundo tem que dar sua opinido.

Se a ciéncia precisa de tempo e queremos respostas imediatas e simples, para
que financiar a ciéncia e educagao? Talvez esta seja a tbnica atual, contra a qual
devemos lutar.

Como lutar é outro problema. Mas nos aproximar da sociedade é uma parte do
caminho. De minha parte, acredito que este trabalho apresenta reflexdes sobre
caminhos que o poder publico poderia percorrer para potencializar a Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia.

Neste momento onde o diferente é estigmatizado, olhar para essas pessoas
como cidadaos ¢é primordial. Deve-se garantir seu direito ao acesso a servigos de saude
e ndo somente inclui-las pela caridade.

Este é s6 o comeco.



XX
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1 INTRODUGAO
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A Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizagao
das Nagbes Unidas foi assinada em 2007 e promulgada pelo governo brasileiro em
2008, através do Decreto Legislativo n® 186/08. Trata-se de um documento que visa
ampliar a participacao e a inclusdo, bem como potencializar igualdades, acessibilidade
e respeito a pessoa com deficiéncia (PcD) na sociedade. Considera, portanto,a
deficiéncia e a incapacidade como uma questao essencial dos direitos humanos (WHO,
2011).

Deficiéncia e incapacidade sao intrinsecas a condicdo humana. Grande parte
das pessoas, em algum momento das suas vidas, irdo experimenta-las de alguma
forma, seja ela definitiva, momentanea ou intermitente (ZOLA, 1989). Esta é uma
importante questdao, uma vez que, estes individuos tém maiores dificuldades para
acesso a servigos de saude, educacéo, trabalho (WHO, 2011).

A literatura demonstra sobremaneira que a deficiéncia esta associada a pobreza
e expbe os individuos a posigdo marginalizada dentro da sociedade (KUPER et al.,
2018). E mais comum com o avancgo da idade. Tem probabilidade quase trés vezes
maior de apresentar alguma doenga associada, mas tem somente 1,4 mais vezes de
receber tratamento, vivenciam piores experiéncias de saude do que as demais (CASEY,
2015).

Segundo dados do “The World Health Surveys” pessoas com incapacidades
reportam ter maiores necessidades por atengdo a saude. Em contrapartida, existe baixa
cobertura de servigos especializados em reabilitacdo em quase todo o mundo, criando
uma “fenda” dentro dos sistemas de saude (KUPER et al., 2018)

Acbes relacionadas ao cuidado em saude incluiriam a melhoria da capacidade
funcional, da participagao social e da qualidade de vida (SECKER et al., 2006). Ainda
assim, estas sdo agdes que ainda ndo entraram na maioria das agendas politicas,
mesmo com as crescentes taxas de envelhecimento, do aumento do numero de
acidentes de transito e por armas e pela continua existéncia de doengas contagiosas
que levam a sequelas com limitagdes fisicas.

O Sistema Unico de Saude (SUS), que tem as suas bases na constituigao cidada
de 1988, passou por importantes avangos no atendimento das necessidades de saude
da populacgao brasileira. No entanto, diferentes pesquisas mostram que o setor ainda
carece de melhor estruturagdo, organizagao, governanga e financiamento para melhor
execugado (BARROS; LIMA, 2015; LIMA et al., 2015; MACHADO et al., 2014) Para
garantir que os principios norteadores e as diretrizes do SUS sejam realidade comum,
um longo caminho ainda tem de ser percorrido. No atual momento, pesquisadores e

formuladores de politicas publicas identificam que o processo de instituicdo de Redes
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de Atengédo a Saude (RAS) como uma das estratégias norteadoras que devem ser
melhor desenvolvidas (MELLO et al., 2017; SANTOS; CAMPOS, 2015)

A institucionalizagédo de acordos de gestao entre os entes federados € essencial
para a conformagao das redes regionalizadas de atengédo a saude de forma efetiva.
Assim como, a criagdo de mecanismos de dialogo entre gestores, prestadores,
profissionais e usuarios do sistema.

Na tentativa de organizar o sistema de saude, utilizaram-se formas e
mecanismos voltados para melhor composigao da atengao primaria a saude (APS), da
atengao especializada (AE), da urgéncia e emergéncia, e da atengéo hospitalar (AH). E
evidente a necessidade de politicas institucionais voltadas para a promog¢ao, prevencgao,
cura e reabilitagao dos diferentes acometimentos agudos ou cronicos. No entanto, uma
das lacunas ainda existentes, e que é pouco colocada na mesa de discussao das
politicas publicas, sao as agdes voltadas para as pessoas com deficiéncia, desde o seu
acompanhamento na APS até servigos de reabilitagdo para os que tenham
comprometimentos fisicos e incapacidades funcionais.

E no ano de 2012 que o Ministério da Saude institui a portaria no 793/12 que
implementa a Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia (RCPD). Esta rede € uma
vertente do Programa Viver Sem Limites, uma agao interministerial, que corresponde a
articulacdo de politicas governamentais de acesso a educacéo, inclusio social, atengao
a saude e acessibilidade voltada as pessoas com deficiéncia e incapacidade. O
programa foi elaborado com a participagao de 15 ministérios e do Conselho Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade), com o aporte da sociedade civil,
envolvendo todos os entes federados (BRASIL, 2012). Ainda assim, esta rede pode ser
caracterizada por baixa implementacdo e pouca estrutura para contemplar os servicos
de reabilitagdo e seus noés correlatos nas redes (MENDES, 2014). Importante destacar
que tal politica nasce num momento histérico no qual o ciclo de crescimento econémico
existente durante a década de 2000 (média de 3,7%) diminui, com previsédo de média
de 0,9% na década de 2010. Coexiste com contingenciamento dos recursos para a
saude promovido pela emenda constitucional n® 95 (BRASIL, 2016) e com as mudangas
do financiamento a atencao primaria, impostas em 2019 (BRASIL, 2019c).

O percentual de pessoas com alguma forma de deficiéncia auto referida, chega
a 6,2% da populacao brasileira, aproximadamente 12,4 milhdes de pessoas. A autora
afirma ainda que esses dados sao subestimados, pois, tratam somente de deficiéncias
permanentes que geram grandes impactos a vida do individuo e as deficiéncias
transitorias sao pouco relatadas. Censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) de 2010 aferiu uma taxa de prevaléncia de 23,9% da populagao nacional (IBGE,

2010a). Em 2018 o mesmo instituto alterou os critérios para este calculo segundo
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sugestao do Grupo de Washington. Passou a considerar pessoas com deficiéncia
somente aquelas que relatavam maior dificuldade em realizar as tarefas propostas
(caminhar, subir degraus, ouvir e enxergar). A estimativa passa a ser de 6,7% (IBGE,
2018).

A Pesquisa Nacional de Saude, realizada no ano de 2013, traz estimativas
acerca do numero de pessoas que nasceram com deficiéncia ou as adquiriram durante
o decorrer da vida. O estudo evidenciou que 1,27% dos individuos entrevistados
apresentam algum grau de deficiéncia fisica, sendo que destes, 76,83% as adquiriram
com o decorrer da vida e 47,26% tém limitacdo intensa ou ndo conseguem realizar
atividades habituais. Dos individuos identificados como deficientes fisicos, 17,58%
frequentam algum servigo especifico para a reabilitagdo. Os dados colhidos nesta
pesquisa indicam a existéncia de deficiéncia fisica relacionada a: paralisias (32,02%);
deformidades de um ou mais membros (28,07); amputacgdes (12,44%); déficit motor em
decorréncia de poliomielite (4,52%); e outras (22,95%) (IBGE, 2010b).

O cenario mundial ndo é diferente. Organizagdo Mundial da Saude (OMS),
estima prevaléncia de 15% da populagao mundial com alguma forma de deficiéncia,
mas traz que este dado é impreciso devido a diferentes abordagens metodoldgicas e
concepgoes utilizadas nos paises estudados. A maioria dos paises em desenvolvimento
apresentam menores taxas do que os desenvolvidos, pois a sua coleta de informacdes
é limitada, gerando menores estimativas (WHO, 2011).

A identificacao desses individuos é bastante complexa e dependente do conceito
empregado pelo pesquisador, assim como o método de estudo. Parte das pesquisas
utiliza dados autorrelatados pelo individuo (MALTA et al., 2016), outras, utilizam
informagbes médicas ou ainda avaliagdes de profissionais de saude (JARDIM, 2016).

Tais diferencas ocorrem através da expressao de diferentes pontos de vistas
acerca do significado de deficiéncia. Alguns paises ainda utilizam a terminologia
deficiéncia para tratar dos individuos que apresentem incapacidade. Nestes, se inclui o
Brasil onde as instancias governamentais de ambito federal, estadual e municipal
emitem normativas e notas utilizando esta terminologia. Outros ja demonstram uma
tendéncia a usar o termo “incapacidade funcional” e ndo deficiéncia (WHO, 2011).

Em paises como os Estados Unidos e Canada sao consideradas incapacidades
todas aquelas situagbes que levam a alguma desvantagem e/ ou dificuldade de
desempenho funcional. Incapacidades englobam também a populagédo de idosos,
individuos com problemas de saude mental e portadores de doengas crdnicas
potencialmente incapacitantes, como doengas musculoesqueléticas, neurolégicas ou

respiratérias, além de pessoas com incapacidades transitorias.
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Utilizar forma de classificagdo comum para compreender a dimensdo do
problema e estabelecer linhas de acdo seria oportuno. A Classificagao Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), aprovada em assembleia da Organizagao
Mundial de Saude em 2011, é o documento mais recente que visa homogeneizar a
compreensdo do problema. Toma por parametro a capacidade funcional e ndo a
situacdo que levou a sequela. A questdo da deficiéncia € compreendida como uma
expressao de uma condigdo de saude, mas nao significa necessariamente que o
individuo deva ser considerado incapaz ou doente (WHO, 2013).

O século XXI é marcado por um contexto de profundas mudancas
epidemioldgicas, de degradagéo das condi¢des socioambientais, e do aumento tanto do
numero de lesdes por acidentes rodoviarios quanto da expectativa de vida e da
desigualdade (WHO, 2011). Aliado a este, existe uma conjuntura politico-econdmico
turbulenta, que culmina na diminuicéo de recursos financeiros para a saude. E, ento,
necessario repensar a organizagao e estruturacado de todo o campo da saude, buscando
atingir os principios dos sistemas de saude em todo mundo e no caso brasileiro do SUS,
de forma a garantir o cuidado adequado da populagédo, da promogao a reabilitagao.
Neste cenario as Redes de Atengédo a Saude tém demonstrado que sdo estratégias
importantes para a garantia do cuidado. Estruturaram e articulam os servigos, que
possuem capacidades técnicas e tecnoldgicas distintas, nos diferentes territorios e em
escala supra municipal, permitindo a otimizagdo de recursos fisicos, humanos,
financeiros e aumento da capacidade de execugao da atencio a saude.

Neste cenario se situa a presente tese, que abre um campo de pesquisa ainda
pouco explorado dentro do contexto brasileiro e com baixa interlocucdo envolvendo
academia, os formuladores de politica, os implementadores, os gestores e o0s
profissionais de saude. Trata-se de estudos sobre a rede de servigos voltados as
pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade, sobretudo os servigcos de reabilitagao.

Esta tese, estrutura-se em cinco capitulos. O primeiro é este, que apresenta o
trabalho. O segundo, trata o percurso metodologico envolvido na construgdo do
trabalho. O terceiro capitulo trata de aspectos conceituais acerca da terminologia
deficiéncia, a relagdo entre as agdes para o cuidado das pessoas com deficiéncia e/ou
incapacidade, trazendo uma breve retrospectiva histérica e o estado atual da
organizacao dos servigos voltados a esta populagdo, no contexto brasileiro. Ele se
encerra com o questionamento sobre as concepgdes da deficiéncia apresentadas pelos
gestores, prestadores e usuarios da RCPD. O quarto capitulo apresenta as perspectivas
histéricas e atuais do processo de construcéo das Redes de Atencao a Saude e a forma
a RCPD se insere dentro de SUS, com foco na reabilitacio fisica. O capitulo se encerra

com a apresentagdo dos resultados do campo desta pesquisa que foi realizado na
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regido de saude de Sao José do Rio Preto-SP. O quinto capitulo apresenta um resgate
e integracao dos conceitos e resultados apresentados nos capitulos anteriores. O ultimo

capitulo articula os resultados encontrados anteriormente e conclui esta tese.



27

2 OBJETIVOS, REFERENCIAL TEORICO

E METODOS
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2.1 OBJETIVOS

211

21.2

OBJETIVO GERAL

Analisar o processo de implementacao da politica de atengao a saude da pessoa
com deficiéncia fisica no contexto da constituigdo de uma rede regional de

atencao a saude considerando diferentes concepgdes de deficiéncia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar as concepgdes de deficiéncia utilizadas na formulagéo de politicas
publicas, como sdo compreendidas pelos implementadores e como modulam a
implementagao da rede de cuidados a pessoa com deficiéncia;

Analisar sob a ¢6tica da implementacao de politicas publicas, a forma como a
rede de cuidados a pessoa com deficiéncia é posta em pratica;

Identificar a distribuicdo da populagcio de pessoas e com deficiéncia e de centros
de especialidade em reabilitacdo por regides de saude;

Analisar os componentes politicos, de estrutura e de organizagdo que regem a
implementagao da politica de atengéo a saude da pessoa com deficiéncia;
Analisar o papel das entidades privadas sem fins lucrativos no contexto de

implementagao da politica de atengéo a saude da pessoa com deficiéncia.
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2.2 REFERENCIAL TEORICO-CONCEITUAL

O estudo aqui apresentado consiste na analise da implementagdo de uma
politica publica de saude com foco na saude da pessoa com deficiéncia, chamada de
Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia. Esta rede é voltada a uma grande
variedade de individuos, com diferentes caracteristicas sociais e de saude. O foco &
especifico a uma subpopulagdo, os deficientes fisicos e intelectuais, excluindo-se as
acOes voltadas para os surdos e 0s cegos, pois se entende que a rede de cuidados a
esses individuos abarca um rol de servigos e agdes distintos.

Dentro do espectro dos estudos de analises de politicas publicas, assume-se a
concepgao de que as politicas publicas estdo divididas em fases. Lotta (2008) afirma
que embora essa divisdo ndo seja clara, metodologicamente pode ajudar na
compreenséo e na analise (LOTTA, 2008).

Estas fases sdo representadas através do ciclo da politica, que é uma
representagdo analitica simplificada que utiliza um conjunto de estagios inter-
relacionados, por meio dos quais os temas politicos sdo tratados de forma relativamente
sequencial. Aborda desde a identificagcdo de um problema até a efetivacédo da politica
propriamente dita que atuara sobre ele (HOWLETT et al., 2013).

O modelo inicial desta representagao foi proposto por Harold D. Laswell em 1956
(FARR, 2006), e assumia o processo de construgao de politica publica como uma agéao
pragmatica, tendo os esforgos voltados para melhorar a condigdo humana por meio do
aproveitamento da raz&o no processo de governo.

Howlett et al., (2013) criticam este processo. Entendem que o foco estara nas
decisdes tomadas dentro do governo. Supde que o processo de criagdo da politica se
restringe a um numero limitado de pessoas que ocupam posigdes formais na estrutura
governamental, sem receber influéncias externas ao Estado. Uma segunda critica
reside na apreciagao da politica apenas apos o término do ciclo avaliativo (HOWLETT
et al., 2013). Brewer (1974) discute também a ideia de que uma politica no é limitada
a um periodo, com inicio e fim, mas trata-se de um ciclo recorrente em constante
transformacao.

Esses modelos utilizam como pontos de partida: a identificagdo das agéncias
publicas “criadoras da politica”; os atores envolvidos no processo; as inter-relagdes e os
poderes entre agéncias e atores; além de variaveis externas que podem vir a influenciar
esse processo (VIANA, 2007).

Uma das versdes mais conhecidas do ciclo da politica divide o processo politico

em cinco fases (Figura 1):
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() Montagem da agenda: compreende o espaco no qual serao decididos os
assuntos a serem debatidos na esfera publica;

(I Formulagdo: momento onde séo especificadas as alternativas politicas
para uma dada demanda e elaborados os planos de acéo;

(Il Tomada de decisao: trata-se da escolha da alternativa politica a ser posta
em execucaio;

(IV)Implementagéao: momento em que as politicas apds serem desenhadas,
sao postas em pratica pelos agentes publicos e;

(V) Avaliagao: verificagdo dos resultados das politicas implementadas,
comparando-se com suas especificagdes iniciais (HOWLETT et al.,
2013).

O presente estudo tem como cerne de analise a fase de implementagédo da

politica publica de atencdo a pessoa com deficiéncia, a Rede de Cuidado a Pessoa com

Deficiéncia e para tanto a prioridade de analise estara voltada as agbes e estratégias

direcionadas para os deficientes fisicos com ou sem deficiéncia intelectual.

Figura 1: Ciclo da politica

Montagem da
agenda

Avaliacao Formulagao

Tomada de
decisao

Implementagao

Fonte: Adaptado de HOWLETT et al. 2013.



31

2.2.1 IMPLEMENTACAO DE POLITICAS PUBLICAS

O continuum existente entre a formulacdo e a implementagdo das politicas
publicas € um momento essencial do processo politico. Seus resultados podem ser
contemplados predominantemente no nivel operacional (DYE, 1976). O fenébmeno da
implementacdo € uma preocupacao constante de estudiosos da area das ciéncias
politicas, das ciéncias econémicas, da administracdo publica e de outras areas
essenciais para a entrega de servigos publicos a populagdo como saude, educagao,
meio ambiente, mobilidade urbana, entre outros.

O desenho criado para a politica e o processo de implementacdo sao
importantes para os resultados que irdo surgir a partir da produg¢ao da politica. Desenhos
dispares, oriundos de instituigbes com valores e culturas diferentes conferem a esse
processo abordagens e modelos de analise particulares a cada situagdo (WINTER,
2006).

Os anos finais da década de 1960 e os iniciais de 1970 foram um periodo no
qual houve aumento na preocupagao com a efetividade das politicas publicas. Esta
preocupacao era precedida por uma amplitude de iniciativas que realgavam o conteudo
das politicas publicas no processo de tomada de decisdo governamental e na
coordenacgdo das politicas, para a administrar as estruturas e a entrega dos servigos.
Era um periodo no qual a disseminagéo de conteudo cientifico ainda era bastante
limitada, mas ainda assim, foi um momento de inovagdo neste campo de estudo
(BARRETT, 2004).

As politicas publicas eram caracterizadas por um conjunto de a¢des e estruturas
basicas. Desta forma, uma vez formuladas e legitimadas pelos agentes produtores de
politicas no topo (fop) da piramide gerencial. As politicas publicas seriam entregues ao
sistema administrativo para que estes as colocassem em acgao, refinando-as para sua
operacionalizagao e assim, movendo-as hierarquia abaixo, para o andar inferior
(bottom) da piramide.

Até o inicio da década de 1970, a implementacao das politicas publicas néo era
considerada uma questao central para os estudiosos. Durante as décadas anteriores de
1950 e 1960, o momento da tomada de decis&o era o centro do processo politico, sendo
este o locus de maior énfase para estudos e discussao entre os cientistas politicos
envolvidos nesta agenda de pesquisa (GOODNOW, 2000). Minimizava-se a importancia
das armadilhas que cercavam este estagio, pressupondo que, uma vez tomada a
decisdo acerca da modelagem da politica a ser implementada, os responsaveis
administrativos do governo levariam a termo o momento de colocar em pratica a decisao
(HOWLETT et al., 2013).
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Com crescente atengcdo dada a efetividade politica, estudos comegaram a
questionar a “problematica da implementacdo”, e identificar fatores-chave que
contribuiriam para a chamada “falha na implementagao” (BARRETT, 2004).

O que viria a ser a implementagéo de uma politica publica? Para Widavsky e
Pressman (1973), autores inaugurais desse pressuposto de analise, a implementagéao
significa executar, efetuar, completar, levar a cabo uma escolha politica que foi
previamente formulada por um grupo de individuos. Trata-se de um processo com inicio,
meio e fim. Ainda assim, ndo pode ocorrer isolada do ciclo da politica. Para existir a
implementacao, condigbes anteriores e posteriores sdo essenciais. Entre as anteriores
estdo a aprovacgao de legislagdo, comprometimento de fundos, acordos entre partes,
entre outras. Posteriormente, devem ser realizadas manutencdes das condicbes para
implementacao e a aceitagao da politica pela sociedade.

Implementar é a realizacdo de uma decisdo politica basica, geralmente
incorporada a partir de um estatuto, de ordens executivas ou legislativas e de decisdes
judiciais. Idealmente, essa decisao identifica o problema a ser abordado, estipula o
objetivo a ser perseguido e estrutura o processo de implementagao. O curso segue por
etapas que comegam com a aprovacgao de um “estatuto base”, seguindo os resultados
das decisbes tomadas pelos agentes da formulagao politica (policy-makers) e pelos
grupos-alvo. Estes atores identificam os impactos reais (tanto intencionais como nao
intencionais) e podem propor alteragoes ao desenho inicial (SABATIER; MAZMANIAN,
1979).

Lindblom (1979) apresenta uma visao incremental do desenvolvimento das
politicas publicas. Argumenta que os recursos governamentais ndo partem do zero e
sim, de decisdes e formulagbes incrementais que consideram mudangas politicas nos
programas publicos. O chamado incrementalismo seria, portanto, uma critica a visao de
que decisdes tomadas no passado constrangem decisbes futuras e limitam a
capacidade dos governos de adotar novas politicas publicas ou de reverter a rota das
politicas atuais.

Theodor Lowi (1964) € um dos percursores da literatura sobre a implementagéo
de politicas publicas. Propde uma maxima que ira delinear sua argumentagao ao dizer
que o tipo de Politics (que inicia o processo de construgéo da politica) depende do tipo
de Policy (os objetivos que se almeja alcangar), ou seja, a politica publica faz a politica.
A partir dessa elucubracgdo, Lowi estabelece que cada tipo particular de politica ira
encontrar diferentes formas de apoio e de rejei¢gao e a disputa em torno da sua decisao
ira passar por diferentes arenas de negociagao. A questao deixa de ser “quem governa?

Ou quem detém o poder” e passa a ser “como se produz governo sobre politicas?”
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Ainda segundo Lowi (1963) as politicas publicas podem assumir quatro formatos
diferentes:

(I) Politicas distributivas: decisdes tomadas pelo governo, que pouco
consideram a limitagdo de recursos e visam gerar mais impactos
individuais do que universais, por privilegiar grupos sociais ou regides;

(I) Politicas regulatérias: geralmente mais visiveis a populagéo, envolvendo
burocracia, politicos e grupos de interesse;

(1) Politicas redistributivas: tém por objetivo atingir maior nUmero possivel
de individuos, sdo em geral, as politicas sociais universais, 0 sistema
tributario, o sistema previdenciario e;

(IV)Politicas constitutivas: sdao as que lidam com procedimentos.

Cada formato de politica publica vai gerar pontos ou grupos de vetos e apoios
diferentes, processando-se, portanto, dentro do sistema politico de forma também

diferente.

2.2.2 INiCIO DOS ESTUDOS DA IMPLEMENTACAO

A quebra de paradigma, no campo das ciéncias politicas, que estabelece a
implementacdo como acdo fundamental para as politicas publicas sdo dadas pelo
trabalho de Wildavsky e Pressman “Implementation: How Great Expectations in
Washington are Dashed in Oakland” publicado em 1973. O subtitulo deste estudo ja
acusa uma pesquisa focada em problemas e barreiras através de um ponto de vista
pessimista das politicas publicas (WINTER, 2006). Os autores discutem que a
implementacdo é inerente a um processo de estrangulamento do que havia sido
decidido previamente.

O estudo em questdo vai além da discussido sobre sucesso ou fracasso. Sao
examinados fatores encontrados na penumbra entre os dois extremos como:
dificuldades em transformar um acordo geral, realizado no nivel central, em decisées

especificas; oportunidades para bloquear e atrasar agdes que resultam de uma

1 Termo “Dashed” oriundo do verbo “dash” pode trazer diferentes significados entre eles:
“frustrar”, “registrar”, “compor”, “adulterar”; “desfazer”. Segundo o Cambridge Dictionary a melhor
tradugdo para a lingua portuguesa do titulo do livro seria “Implementagdo: Como grandes
expectativas em Washigton séo frustradas em Oakland”.
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multiplicidade de pontos de decisao e; diferentes teorias econémicas que basearam o
programa (WILDAVSKY; PRESSMAN, 1973).

Segundo os autores, as politicas se transformam em programas quando séo
criadas condigbes essenciais. Os programas fazem com que as teorias funcionem de
forma que conectem agdes e objetivos. Implementar é criar conexdes da cadeia causal
com a finalidade de obter os resultados desejados (WILDAVSKY; PRESSMAN, 1973).

A manutengdo de pactuacbes e a obtencdo de aprovacdes, sdo pontos da
cadeia causal simples e triviais. Entretanto, se o implementador da politica ndo puder
reconhecer as circunstancias em que tais postos devem ser trabalhados, a
implementagdo enfrentara obstaculos, enfraquecendo o processo e inibindo a
aprendizagem institucional (WILDAVSKY; PRESSMAN, 1973).

Quando os objetivos ndo sao alcangados € comum a acusagdo de que a
implementagao falhou. No entanto, existe a possibilidade de ocorrerem desajustes entre
os meios e os fins. Neste caso, coloca-se em duvida o desenho original da politica.
Estudos de implementagao exigem, portanto, a compreenséo de que as sequéncias de
acontecimentos — aparentemente simples — dependem de cadeias complexas de
interacdes que se retroalimentam. E crucial a compreensdo da separacdo entre
implementacao e o desenho da politica.

Wildavsky e Pressman (1973) em seu estudo empirico sobre programas de
criagdo de empregos em Oakland, a partir de politicas criadas em Washington,
demonstram que a experiéncia da implementagdo de um projeto federal em grande
escala pode ser realmente muito dificil. Mesmo recebendo autorizagdes necessarias no
Congresso dos Estados Unidos e rapida liberagéo de recursos financeiros, a criagao e
a efetivagao dos “detalhes técnicos” foram mais dificeis e demoradas. Por fim, concluem
que os programas de criagcdo de empregos elaborados pelos policy-makers (em
Washington) ndo estavam sendo executados (em Oakland) da forma com que haviam

sido primariamente imaginados

2.2.3 DEBATE TOP-DOWN VERSUS BOTTOM-UP

A segunda geragao de estudiosos sobre a implementacao de politicas publicas
se aglutinou em torno da disputa tedrica metodologica acerca do melhor processo de
producdo de analise dos dados. Na literatura sdo encontradas duas abordagens

hegemonicas. A primeira tem como foco de analise o processo de formulagéo da politica
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publica e as normativas que as modelam. A segunda da énfase em elementos dos
contextos nos quais a politica sera implementada. Utiliza variaveis fundamentadas nas
condigbes dos espagos locais e nas burocracias implementadoras (LIMA; D'ASCENZI,
2013).

Barrett (2004) nomeia este debate de top-down versus bottom-up. Esta
polarizagao é decorrente de diferentes visdes, valores e perspectivas do papel do
sistema de governanga. Para a autora o modelo top-down da énfase na separagéao entre
os produtores de politicas e agentes administrativos; na coordenagéo, no controle pela
autoridade e na hierarquia (BARRETT, 2004). Pressupde-se que, uma vez criada a
politica, harmoniza-se um processo técnico de implementagdao (WALT, 1994). Existe
uma ciséo entre a decisdo e a operacionalizagdo, que possuem arranjos associados a
arenas de decisao e atores distintos (ELMORE, 1979). Neste processo, politicos com
visbes opostas sao capazes de dificultar o processo de implementacéo, através de sua
influéncia, com objetivo de afetar as politicas propostas (MAY, 2003).

Lima e D’Ascenzi (2013) entendem que a implementagdo € somente uma
consequéncia da trajetoria politica que resultou em sua criacdo. A analise deve ser
centrada em normas que estruturam a politica publica e suas lacunas. Problemas
futuros da politica seriam de responsabilidade dos formuladores, que devem evita-los
seguindo orienta¢des para a elaboracdo das regras que estruturam a implementacao.
Entre as orientagbes estéo: (1) clara definigao; (Il) escrita objetiva e sem ambiguidades;
(I definicho de objetivos; (IV) estabelecimento de financiamento e; (V)
responsabilidades de controle efetivo sobre os implementadores (HUPE; HILL, 2006).

Seguir este conjunto de orientagdes visa a difusdo do plano e minimizagdao do
poder de discricionario, considerado uma distor¢cao da autoridade governamental. Estas
sdo diretrizes que visam limitar, regular e controlar a discricionariedade dos
implementadores, deixando-os com pouca margem de manobra sobre a politica,
evitando distor¢gdes e ambiguidades (LIMA; D'ASCENZI, 2013).

Os defensores da perspectiva top-down advogam que a politica publica deve ser
formulada at the top, ou seja, dentro dos centros de inteligéncia e poder. Deve ser
executada por agentes burocraticos de acordo com os objetivos especificos a ela. Sob
este ponto de vista, o papel do pesquisador seria de identificar os problemas ou falhas
da implementagcado e sugerir melhorias nas formas de comunicagdo, na cadeia de
eventos, manejo de recursos, e em formas para obtengéo de maior eficacia’? (BARRETT,
2004).

2 Eficacia neste contexto é definida como a adesdo e implementagdo mais proxima a proposta
original planejada pelos formuladores da politica.
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Criticos desta abordagem a consideram essencialmente prescritiva, dispondo de
diferentes regras as quais a situagao deveria se adequar. Nao fornece descrigcao
adequada para compreensdo da complexidade das interagbes que ocorrem nos
processos de implementagdo (BARRETT, 2004).

A abordagem botfom-up apresenta contraponto a fop-down. A ultima apresenta
prescricbes pobres, ou reflete politicas inspiradas nos interesses dos detentores do
poder. Nao oferece prescrigdes para a pratica (BARRETT, 2004).

Para os autores da abordagem boffom-up esta compreende que nao é possivel
prescrever sem entender o que ocorre no “campo” no qual a politica sera implementada
(WINTER, 2006). A abordagem examina como as lutas politicas atingem os individuos
engajados na implementagéo da politica (SABATIER, 1986).

Trabalho de Michael Lipsky (1980) qualifica a implementagdao de maneira
distinta. Para o autor a criagcao de novos eventos e a modificagdo das politicas publicas
durante sua execucdo, podem ser oriundas da direta participacido de individuos
chamados de “burocratas de nivel de rua”. Estes seriam, trabalhadores que interagem
diretamente com os cidadaos, possuindo poder discricionario no exercicio de trabalho
burocratico. Podem influenciar no modo como a politica publica ira afetar a populagéo.
Exemplos de “burocratas de nivel de rua” sdo variados, tais como policiais, agentes de
transito, agentes comunitarios de saude, servidores administrativos, entre outros.

Sua forga coletiva gera tenséo e influéncia sobre as dindmicas sociais e sobre
0s servigos prestados pelos governos — ou por agentes contratualizados ao governo
para prestacao de servigos publicos — por dois motivos: (I) debate sobre o servigo
publico é o debate sobre seu trabalho €; (1) estes agentes possuem impacto significativo
na vida das pessoas ao determinar legibilidade, acesso a bens e servigos, e sangodes.

“Burocratas de nivel de rua” sao agentes produtores (e também
implementadores) de politicas publicas. Lipsky (1980) apresenta este conceito, como
uma forma de balango entre o compadecimento individual e aplicagao rigida e imparcial
das regras do estado. Ainda que o setor publico tenha inumeros regulamentos, estes
variam de acordo com as funcdes exercidas pelos burocratas de nivel de rua. E inviavel
a elaboracdo de normas de salvo-conduta, que envolvam sensibilidade as dimensbes
humanas e a legitimidade do servigo social, ancorada nas relagdes discricionarias entre
servidores e cidadaos (LIPSKY, 1983).

Tais burocratas utilizam de sua autonomia ao parar de cooperar com as
organizagdes, através de boicote ao trabalho ou atitudes negativas em relagdo ao seu
trabalho. Podem ainda, usar a capacidade de mobilizagao para formar sindicatos, agir
de forma nao cooperativa e exercer seus direitos apelando para medidas de barganha

coletiva e regulagao civil. Finalmente, podem promover “caminhos mais faceis ou
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tortuosos” ao cidaddo comum, a depender de sua motivagédo e interesses (LIPSKY,
1983).

Distintos interesses politicos, sociais e pessoais, desses atores, podem conduzir
a diferenciacdo entre a politica estabelecida nos niveis hierarquicos superiores e
aquelas realmente implementadas. Realizam politica ao exercerem a discricionariedade
nas decisbes quando interagem com o cidaddao comum, enquanto sua autonomia &
relativizada pelas autoridades centrais dos governos e organizagdes (LIPSKY, 1983).
Estes recursos sdo para que resistam a pressao para realizagdo dos interesses dos
administradores.

Experimentam, em suas relagdes diarias de trabalho, lacunas entre as
demandas provenientes dos legisladores, dos formuladores de politicas, gestores e
cidadaos de um lado e de sua alta carga de trabalho de outro. Nessa situagéo, aplicam
uma série de mecanismos de enfrentamento que distorcem sistematicamente o seu
trabalho em relagdo as intengbes originais. Diminuem seus servigos executados,
estabelecem prioridades préprias entre suas tarefas, aplicam regras de processamento
que tendem a priorizar agdes de mais facil resolucdo. Com o passar do tempo, os
burocratas de nivel de rua tendem a modificar os objetivos das politicas publicas que
sao a base de seu trabalho (WINTER, 2006).

Lotta (2012) estudou a pratica de “burocratas de nivel de rua” do campo da
saude em Sao Paulo — SP, através da analise sobre os Agentes Comunitarios de
Saude (ACS) como agentes de implementagao de politicas publicas. Alude que estes
individuos sao atores centrais para transicao entre a vida comunitaria e a burocratica.
Transitam entre os saberes conquistados enquanto profissionais de saude e aqueles
adquiridos por suas vivéncias comunitarias no territério. Realizam a interlocugdo entre
elementos do Estado e levam para ele os elementos da comunidade, legitimando suas
praticas tanto com a populagido como com o poder publico. Todo esse desenvolvimento
possibilita que os ACS possam tomar decisdes redistributivas e alocativas em relagao

aos servigos de saude sobrepondo-se a logica instituida pelos formuladores de politicas.

2.2.4 POLICY-DESIGN NA ANALISE DA IMPLEMENTACAO

Os problemas publicos podem variar dos mais simples aos mais complexos. A
resolugdo de problemas relacionados a violéncia domestica, por exemplo, demanda

politicas e agdes ao nivel muito mais proximo a vida particular da populagdo. Ja as
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agdes voltadas para o desempenho de sistemas de saude ou o desenvolvimento de
tecnologia em uma determinada area de interesse, estdo mais distantes da vida
cotidiana (HOWLETT et al., 2013).

E, portanto, dificil abordar problemas complexos em razdo de sua prépria
natureza interdependente e incomum. A abordagem pode extrapolar as composi¢des
top-down e bottom-up.

Ambas as perspectivas top-down e bottom-up sao importantes para a agenda
de pesquisa das politicas publicas. Ainda assim, quando trabalhadas de forma separada
seus resultados tendem a ser menos expressivos do que poderiam ser quando
combinados em uma unica ferramenta de analise (HOWLETT et al., 2013).

A combinagdo das perspectivas deve ser relativa ao grau de ambiguidade dos
objetivos, significados das politicas e da intensidade dos conflitos existentes. Modelos
top-down baseados na administracio publica tradicional apresentam acurada descricéo
do processo de implementagao, quando a politica é clara e o conflito é inexistente ou
baixo. O modelo também é relevante quando o conflito é alto e a ambiguidade é baixa.
Por outro lado, modelos boftom-up proveem uma descricdo acurada do processo
quando a politica publica € ambigua e o conflito é baixo. Quando tanto o conflito quanto
a ambiguidade estéo presentes ambos os modelos sao relevantes (MATLAND, 1995).

Esforcos de governos e cidaddos comuns, bem-intencionados, para criarem
melhores praticas politicas, tém sucumbido a realidades de implementagdo em que as
acbes dos agentes divergem das inten¢des dos policy-makers e assim distorcem os
resultados politicos (HOWLETT et al., 2013). A esse argumento tem se dado o nome de
teoria do agente principal. Esse pensamento tem levado a tentativas de projetar politicas
coesas, de maior qualidade, oferecendo uma razoavel chance de sucesso na
implementagao (SPENCE, 1999).

O conceito da policy-design (proveniente das estruturas administrativas) para a
implementagdo politica preza uma modelagem eficaz, ressaltando mecanismos
essenciais para a supervisao efetiva dos atores administrativos (HOWLETT et al., 2013).
Pressupde que independente do estudo da implementagao ocorrer via premissa top-
down, boffom-up ou ambas, a decisdo governamental sempre ird envolver a escolha de
diferentes ferramentas disponiveis que possam individualmente dar alguma
contribuigéo para a politica publica (LINDER; PETERS, 1987).

Entre os autores que séo colocados como os pioneiros na abordagem do policy-
design estdo Stephen Linder, B. Guy Peters, Davis Bobrow, Peter May, Patricia
Ingraham, Christopher Hood e Renate Mayntz, que trabalharam substancialmente
durante as décadas de 1980 e 1990. Assim como outros trabalhos que envolvem o ato

de "projetar algo", a policy-design depende de trés aspectos fundamentais: (I)
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conhecimento sobre o material base que ira embasar a construgao da politica publica
pelos atores responsaveis; (ll) elaboragédo de normas acerca de como esse material
sera utilizado para a construgao e; (lll) entendimento do processo pelo qual o projeto ira
se transformar em realidade.

A policy-design significa compreender os modelos e ferramentas que o governo
tem a disposicao para estabelecer quais instrumentos podem ser utilizados na tentativa
de prever o comportamento social e assim, compreender as nuances da formulacao da
politica e o processo de implementac&o dentro dos governos. E uma abordagem que
contém uma mistura de instrumentos estabelecidos a partir de um conjunto de objetivos.
A escolha dos instrumentos deve ser realizada cuidadosamente, pois seus efeitos sobre
a implementacgéo sao fortemente influenciados pelo contexto politico (MAY, 2003).

Hood (2008) desenvolve uma proposta de classificagdo em que todas as
ferramentas politicas se encaixariam em uma de quatro categorias de recursos de
governo ou de controle. Para este autor os governantes confrontam-se com os
problemas publicos através do uso de: (I) Informagdes que detém em seu poder
enquanto sado atores politicos centrais (Nodalidade); (Il) Poderes juridicos, portanto
legais (Autoridade); (lll) Grande capacidade de financiamento e recursos financeiros
(Tesouro) e; (IV) Organizagdes governamentais formais que mantém sob seu controle
(Organizagao) (HOOD, 2008) .

Os governos poderiam utilizar tais ferramentas e recursos para manipular os
atores politicos a seu favor, através de seu poder financeiro, coercivo, entre outros.

Instrumentos serao capazes de resolver o problema a depender da capacidade
estatal de resolugdo, das opg¢des escolhidas pelos governantes, do contexto politico e
social e como as escolhas se relacionam com os objetivos iniciais e com os meios ja
implementados (HOOD, 2008).

Novos e antigos objetivos devem ser coerentes entre si, conectando e formando
inter-relacdes logicas, com escolhas de instrumentos consistentes. S6 dessa forma os
governos poderdo atuar visando alcangar o objeto inicial e integrando-se as politicas ja
existentes, para que o processo de implementagao seja bem-sucedido (HOWLETT et
al., 2013).

A policy-design langa, portanto, a perspectiva de que a implementacdo de
politicas publicas ndo pode ser analisada e estudada isoladamente. Envolve processos
anteriores da construcdo da politica, principalmente a etapa da formulacdo e a tomada
de decisdo. Para esta visao, somente os trés processos combinados podem levar os
policy-makers a um processo de implementagdo 6timo com vistas a alcangcarem seus
objetivos com éxito (HOWLETT et al., 2013).



40

2.2.5 FATORES QUE AFETAM A IMPLEMENTAGCAO

Sao diversos os fatores que afetam os resultados da implementagéo de uma
politica publica, entre eles estao a formulagao e o préprio design institucional da politica.
Pesquisadores tém erroneamente colocado a culpa na falta de resultados da politica em
um processo inadequado de implementagao (WINTER, 2006).

A relevancia do tema é inerente ao proprio processo de implementacdo. Nao
existiria importancia caso o processo fosse automatico, técnico e perfeito. Para ser
perfeito a reproducdo da formulacao deveria ser exata, sem existéncia de conflitos entre
atores, burocratas, instancias decisorias e implementados A perfeita implementacgao é,
portanto, impossivel uma vez que o desenho original € sempre corrompido, modificado
e degradado, por um ou mais atores durante sua escala de produgédo (WINTER, 2006).

Para Peter May (2003), politicas bem desenhadas sao essenciais e necessarias
mais s6 0 bom desenho nao é suficiente para alcangar a implementagéo desejada pelos
policy-makers. Quanto mais complexo o desenho de uma politica menor sera a chance
de que ocorra sua implementacgéao plena, uma vez que maior sera a gama de alternativas
de solugéo que estarao disponiveis (HOWLETT et al., 2013)

As raizes dos problemas geralmente sdo provenientes do processo de
formulagao das politicas. Se o resultado da formulagao for uma politica com desenho
inadequado, ou diagndstico irreal, a chance da implantagao é baixa. Por vezes, escolhas
séo adotadas sem ao menos oferecer possibilidades reais de atingir as finalidades
estabelecidos. Assim, & essencial o entendimento das motivagcdes e dos incentivos
envolvidos pelos diferentes atores, sejam eles os formuladores, os implementadores,
ou os grupos de interesse envolvidos em determinada politica (WINTER, 2006).

Segundo Howlett et al. (2013)

A natureza do grupo-alvo, identificado por uma politica, também
pode influenciar a discricdo administrativa que surge em sua
implementacgéo, porque quanto maior e mais diverso for o grupo,
mais dificil sera afetar o comportamento no sentido desejado

(pag. 185)

A mudanga comportamental buscada no grupo-alvo da politica e o tamanho do
grupo seréo outros fatores determinantes. E dificil implementar agdes que visem atuar
em questbes ligadas ao racismo, sexismo ou a participagdo de individuos com
deficiéncias na sociedade. Por outro lado, politicas de aumento de oferta de eletricidade
ndao exigem mudanga comportamental, por isso sdo de facil implementagéao
(SCHNEIDER; INGRAM, 1990).



41

A implementacao depende, em geral, dos servigos publicos que estdo ou que
irdo ser prestados e dos funcionarios administrativos para estabelecer e gerenciar as
acOes necessarias para seu funcionamento. Atores nao governamentais participantes
do sistema politico administrativo podem ser elementos centrais neste processo
(JOHANSSON; BORELL, 1999). Exemplos ndo sao escassos, como programa,
implementados em comunidades muculmanas na india, visando combater a poliomielite
e realizado em parceria com lideres religiosos (UNICEF, 2013). Outros exemplos sao
oriundos dos Estados Unidos, que a partir do fim da década de 1990 comecam a
implementar agbes por intermédio de grupos religiosos e comunitarios (KUO, 2006).
Nestes casos em especifico, os atores ndo governamentais estdo envolvidos nos
processos de tomada de decisdo, de formulagao e na avaliagdo das politicas publicas,
mas n&o nas agdes de gerenciamento e administracao.

Politicas formuladas em contextos nacionais, centralizadas em uma ou mais
estruturas administrativas, passam por diferentes fases complexas para tornarem-se
aplicadas a realidade. O caso da forte centralidade do Ministério da Saude brasileiro na
formulagado das politicas publicas de saude é exemplo claro, realizada através de
estratégias que resultaram em instrumentos, normativas, pactos e planos que
emergiram como uma visdo conjunta das politicas nacionais de saude.

Ao assumir poder centralizador na formulagao das politicas publicas o Ministério
edita normativas, decretos e politicas voltadas para todo o territério nacional, com baixa
discricionariedade quanto as diferengas regionais, territériais e socioeconémicas
existentes no pais. Excegdes ocorrem para populagbes especificas, os indigenas,
ribeirinhos e moradores de rua (MACHADO, 2007)

O governo federal € indutor de politicas publicas devido, sobretudo, ao
financiamento que dispde a municipios e estados que aderem a seus programas. No
entanto, estes programas podem nado se aplicar as necessidades locais, ou serem
implementados por agentes sem capacidade técnica necessaria (MENDES et al., 2018).

E importante que exista entrosamento entre o formulador, o implantador da
politica e os grupos de interesse, para compreensao da mesma, seu funcionamento,
conhecimento das fases do processo e da quantidade de mudanca envolvida no
processo da nova politica, para que seus resultados sejam os mais efetivos possiveis
(VIANA; BAPTISTA, 2014).

A argumentacdo exposta pretendeu deixar claro a natureza complexa da
implementagao de politicas publicas e como ela ndo pode ser estudada de forma
isolada. E essencial compreendé-la dentro da l6gica originaria da formulag&o da politica,
dos conceitos que a norteiam, até a efetiva implementagao sob as perspectivas top-

down e bottom-up.
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2.3 FRAMEWORK DE ANALISE DOS RESULTADOS

Hupe e Hill (2006) afirmam que a politica publica € um campo com grande
diversidade de métodos e possibilidades de analise, em razdo da multiplicidade de
atores envolvidos, variedade de debates e opinides, o poder envolvido nas relagdes, e
o grande intervalo entre a implementagao de uma politica e seu estudo. Os autores
apresentam proposta na qual uma analise deve ser embasada em modelos analiticos.
Um framework ajuda a identificar elementos necessarios para andlise sistematica,
provendo uma lista de variaveis que podem ser usadas para comparar teorias

O framework para analise dos resultados empiricos, aqui apresentado, é
baseado na proposta de Olmen et al. (2012). Este considera os diferentes aspectos de
um sistema de saude: as interagcées usuario-provedor; a organizacado de unidades de
saude; as redes locais e a interacio entre esses servigos operacionais e o nivel central.
Esta proposta permite: (I) mapear os atores relevantes e sua influéncia no sistema de
saude; () enfatizar a importancia de crengas, valores e conceitos como importante eixo
de compreensdo, estes pensados neste estudo sob a dtica das concepcbes de
deficiéncia que podem alterar como a burocracia estatal, a ndo estatal e os profissionais
de saude atuam frente ao grupo de pessoas com deficiéncia; (lll) basear-se na nogao
de sistemas de saude como um sistema adaptativo e complexo e; (IV) atribuir um eixo
central da estrutura que vincula governancga, recursos humanos, prestacao de servigos
e populacgao.

Visando potencializar este ultimo item, optou-se por agregar a visdo apresentada
por Viana et al. (2017). A autora busca compreender as interagbes entre a burocracia
estatal, atores ndo estatais e profissionais para explicar o desenho da politica e seus
resultados distributivos, através de mapeamento por trés dimensodes: politica, estrutura
e organizagao. O modelo proposto para a analise da implementagdo da Rede de

Cuidados a Pessoa com Deficiéncia neste trabalho é apresentado na figura 2
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Figura 2: Modelo Analitico para estudo de implementagéo da politica de salide a pessoa com deficiéncia.

Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
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Fonte: Elaborado pelo autor.
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2.4 METODOS

Esta tese faz parte de pesquisa “Desafios da implementacdo da Rede de
Cuidado a Pessoa com Deficiéncia em diferentes contextos regionais: abordagem
multidimensional e multiescalar” coordenada pela Profa. Dra. Aylene Bousquat e
financiada pelo CNPQ em cooperagdo com o Ministério da Saude pela chamada
chamada MS-SCTIE-DECIT/CNPQ n° 35/2018, que propde estudo sobre o grau de

implantacao da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

2.4.1 NATUREZA DA PESQUISA, COLETA E ANALISE DOS DADOS

Trata-se de um estudo de caso com abordagem mista, ou seja, utilizando
métodos quantitativos e qualitativos. Considerando a complexidade do objeto de
pesquisa, € fundamental aprofundar o estudo numa investigagcdo concreta da politica
publica implementada. Foi e é possivel compreender como as agdes propostas estio
sendo implementadas, quais as potencialidades e dificuldades na concretizagdo da
Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia.

A técnica de estudo de caso € um método que visa o entendimento de uma
problematica complexa. Oferece oportunidade de combinar distintos métodos,
almejando a compreensao do problema a partir de diferentes perspectivas (DOOLEY,
2002). Investiga um fendbmeno atual concreto, no qual ndo existe claro limite entre o
evento e contexto (YIN, 2010). Contribui para inovagdes e geragao de teoria, por meio
da capacidade de compreender a complexidade do caso (GUMMESSON, 2007).

A escolha dessa modalidade de estudo ocorre pela possibilidade de investigar
questdes empiricas dentro do contexto contemporaneo e explorar situacdes da vida
real. Dessa forma, fornece conhecimento aprofundado de uma realidade, sem existir,
por parte do pesquisador, controle dos eventos comportamentais. Da énfase a uma
complexa descricdo dos fatos encontrados e ao entendimento do relacionamento entre
os diferentes fatores apontados em uma situagéo (GIL, 2002). O estudo de caso visa a
aprofundar o “como” e o “por qué” de alguma situagao sobre a qual o avaliador tem
pouco ou nenhum controle, aspirando demonstrar o rumo de uma intervengao em curso
e possibilidades de modificacdo (CAMPOMAR, 1991).

Existem quatro aplicagdes para o uso do estudo de caso: (I) explicar ligagbes

causais complexas em situagdes de vida real; (Il) descrever o contexto da vida real no
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qual a intervengao ocorreu; (lll) realizar avaliagéo, ainda que de forma descritiva, da
intervengao realizada e; (IV) explorar situagdes em que as intervengdes avaliadas nao
possuam resultados claros e especificos (YIN, 2010).

Para responder aos objetivos desse estudo foram utilizadas diferentes
estratégias metodoldgicas, tais como: levantamento bibliografico, analise documental,
entrevistas individuais semiestruturadas e aplicacdo de questionario. Os dados
produzidos foram triangulados visando alcangar os objetivos estabelecidos. Esta € uma
abordagem metodoldgica na qual se utiliza a combinagao de diferentes tipos de dados.
Estes devem ser tratados em pé de igualdade, possibilitando o acumulo do
conhecimento em diferentes niveis da pesquisa de forma a potencializar a qualidade da
investigagao. Envolve um complexo processo que visa maximizar os esforgos realizados
na producao de dados primarios, ao realizar a comparacéao entre os diferentes métodos
utilizados (FLICK, 2009).

2.4.2 CAMPO DE ESTUDO

O estudo de campo foi realizado na regido de saude denominada “Sao José do
Rio Preto”, no Estado de Sao Paulo. No caso especifico deste estado, as regides de
saude sao divisdes que contemplam o decreto 7.508/11, a resolugao n°37/18 da CIT/MS
como um agrupamento de municipios com caracteristicas epidemiologicas, sociais e
culturais parecidas e conectados geograficamente.

Esta divisdo ndo é a unica que opera a organizagao da saude no Estado, sendo
este dividido em 17 Redes Regides de Atencdo a Saude (RRAS). As RRAS foram
desenhadas pela SES-SP com o objetivo de promover a equidade do aceso, reduzindo
0s vazios assistenciais e caracterizadas por formag¢des organizadas horizontalmente e
reguladas entre a APS e os demais pontos de atengéo (GUERRA, 2015).

A escolha da regido de Sao José do Rio Preto (SJRP) como campo de estudo
ocorreu por aglutinar elementos suficientes para a analise da implementagao da RCPD.
A regidao de saude é uma das que tem um dos 220 Centros Especializados em
Reabilitagdo (CER) habilitados pelo Ministério da Saude no Brasil* Possui equipamento
da Rede de Reabilitagao Lucy Montoro (RLM), este € um servigo de reabilitagdo para

deficientes fisicos, estabelecido pela parceria entre a Secretaria Estadual de Saude

3 Dado obtido junto a Coordenacgéo Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da
Saude em 15 de abril de 2019.
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(SES) e pela secretaria dos direitos a pessoa com deficiéncia de Sao Paulo, somente
encontrado neste estado. A regido conta ainda com servigos municipais de
especialidades com ac¢des de reabilitagdo do usuario, uma importante gama de servigos
filantrépicos contratualizados com as Secretarias Municipais de Saude (SMS) da regiéo,
do entorno e com a Secretaria Estadual de Saude (SES). Por fim é uma regiao
formadora de recursos humanos (RH) de saude, com universidades, faculdades e
cursos de residéncia médica. Aliados a estes fatores estdo o porte populacional de
649.787 habitantes e 20,61% de pessoas com deficiéncia na regido, segundo os dados
do Censo de 2010. Dados estes, semelhantes a diferentes regides de saude do pais,
sobretudo as 110 regides com mais de 400 mil habitantes espalhadas pelo Brasil.

A sobreposicdo de servicos de carater distinto — prestagdo por entidades
filantropicas, privados contratados, publicos municipais e publicos estaduais — aliada
implementagcdo do CER e da RLM conforma uma construgao histérica que pode ser
extrapolada para parte do territério nacional. Estas rugosidades carregam legados
historicos de realizacbes passadas e atestam marcas culturais, sociais, econdbmicas,

interconectando o presente e o passado (SANTOS, 2008).

2.4.3 ANALISE DOCUMENTAL

Para a analise documental, procedimento ritualistico € necessario. Este rito é
uma etapa inicial do trabalho, sendo dividido em cinco fases: contexto, autor,
autenticidade, natureza e conceitos chave. A identificacdo destes itens permite avaliar
a confiabilidade dos documentos e sua representatividade, sendo necessario saber
identificar quais sdo as obras documentais, pois podem ser as uUnicas fontes de
informagao de uma dada situagéo (SA-SILVA et al., 2015).

A analise documental buscou compreender publicagdes de base normativa
(Decretos e Portarias) na construgdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.
Foram utilizadas atas das reuniées do Conselho Nacional de Saude (CNS), Comissao
Intergestores Tripartite (CIT), Comissao Intergestoras Bipartite (CIB), — entre janeiro de
2011 e junho de 2019. Optou-se em iniciar a analise pelas Atas de janeiro de 2011, na
expectativa de compreender como as comissdes e o CNS trabalharam no processo de
tomada de decisao e implementacgao, no periodo anterior a implementagcao da RCPD

Atas da Comissao Intersetorial de Atengao PcD do Conselho Municipal de Saude

de Sao José do Rio Preto — de junho de 2015 (primeira reunido do grupo) a fevereiro
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de 2019 (ultima ata disponivel), também foram analisadas. Notas técnicas e planos de
acao regional da RCPD também foram incluidos, bem como os contratos entre o
estado/municipios e as instituicdes filantropicas prestadoras de servigo. Houve ainda a
intencao de realizar a analise das atas da Comisséao Intergestoras Regional (CIR) de
SJRP. Mesmo estes documentos sendo publicos, em vigéncia da Lei Acesso a
Informacéo, estas nao foram disponibilizadas ao pesquisador até 0 momento de escrita
desta tese, apesar dos inumeros contatos realizados diretamente a regional de saude e

aos canais de solicitagado por meio eletrénico.

2.4.4 DADOS SECUNDARIOS

Dados secundarios utilizados foram obtidos por meio de plataformas eletrénicas
entre elas estdo: SIDRA IBGE “, Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude
(CNES)?, Portal de gestdo Conasems®, secretaria da fazenda do estado de S&o Paulo’
e Datasus®.

Os dados do Censo 2010 sobre pessoas com deficiéncia foram espacializados.
Para tal foi realizado cruzamento de informacdes entre a tabela contendo os municipios
pertencentes a cada uma das 438 regides de saude brasileiras, com o shapefile dos
5.565 municipios do Brasil, a época do Censo de 2010. O resultado é um shapefile
contendo a espacializagdo das Regides de Saude. Para a produgéo das tabelas iniciais
e dos mapas, o programa escolhido foi o QuantumGIS (QGIS). A paleta de cores foi
baseada no site http://colorbrewer2.org/.

Foram entdo obtidas informagdes sobre deficiéncia em numero absoluto e
percentuais do censo 2010 através do portal SIDRA. Tais informagdes foram cruzadas
com o shapefile gerado na etapa anterior. O resultado desta etapa € um shapefile que
contem a distribuicdo espacial da concentracdo de pessoas com deficiéncia, por
municipio e regido de saude, agregando informagdes do IBGE, Datasus e SIDRA.

Para confecgdo dos mapas a base territorial escolhida foi a de Regides de
Saude. Foram utilizadas 5 classes para diferenciar a concentracdo de pessoas com

deficiéncia por regido de saude utilizando como variaveis a porcentagem populacional

4 SIDRA - IBGE - https://sidra.ibge.gov.br/home/pnadcm - acesso em 05/2019

5 CNES - http://cnes.saude.gov.br/ - acesso em 05/2019

6 Portal Conasems - https://www.portalgestaoconasems.net/faec- acesso em 07/2019
7 Secretaria Fazenda SP - https://www.fazenda.sp.gov.br/ - acesso em 07/2019

8 DataSUS - http://datasus.saude.gov.br/ - acesso em 05/2019
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com ao menos uma deficiéncia, e por tipo de deficiéncia — fisica, intelectual, visual e
auditiva. A identificagao dos grupos que compdem a tipologia foi realizada por meio das
técnicas estatisticas de analise de agrupamentos/clusters, sendo construidos cinco
grupos de andlises percentuais. O intervalo das classes se baseou em intervalos
idénticos, ou seja, foram definidos intervalos iguais entre as 5 classes em cada andlise.
Essa estratégia é frequentemente utilizada para fins de analise regional, quando se
procura observar os padrbes de semelhanga ou diferenga entre areas, ou grupos de
referéncia (FERREIRA; DINI, 2011).

Do CNES foram extraidos dados quanto ao numero de profissionais e
estabelecimentos de saude que prestam servicos em reabilitacdo. Para analise de
recursos humanos, foram selecionados somente aqueles que o instrutivo para
implementagcao da RCPD identifica como equipe minima para os CER habilitados em
reabilitagao fisica, ou seja, enfermeiro, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, médico fisiatra ou
neurologista, ou ortopedista, psicologo e terapeuta ocupacional (BRASIL, 2014).

O caélculo do numero de profissionais por habitante foi realizado utilizando dados
extraidos do CNES em 2019, a partir da soma da carga horaria total dos profissionais
acima descritos. Ap6és a somatadria por tipo de profissional, o valor foi dividido por 40
horas, que corresponde a jornada de trabalho semanal de oito horas diarias em cinco
dias da semana. O resultado obtido utilizado como base de célculo para a taxa de
profissional/1000 habitantes.

Quanto aos equipamentos de saude, foram elencados todos os que prestam
servigo para o SUS e em seguida, identificados aqueles que realizam atendimentos para
as pessoas com deficiéncia. Os equipamentos foram entao georreferenciados utilizando
o programa Google Earth Pro v.7.3.

Dados relativos a distancia e as estradas de acesso e comunicagao entre os
municipios da regidao de saude estudada foram obtidos através da plataforma online
Google Maps®.

Em relagdo a dados de financiamento, foram analisadas informacgdes referentes
aos anos de 2016, 2017 e 2018 através de repasses realizados pelo governo federal a
municipios e estado para custeio de agdes relacionadas a RCPD, bem com dados do
governo estadual de Sao Paulo destinados a Rede Lucy Montoro. Obtidos através de
de plataformas digitais SIOPS do governo federal e secretaria da fazenda de Sao Paulo.
Os valores foram corrigidos pelo IGP-M referente ao fim do ano representado até julho
de 2019. Para o calculo foi utilizada ferramenta online disponibilizada pelo Banco

Central do Brasil'°.

9 Google Maps https://www.google.com.br/maps/preview
10 Banco Central http://www.bcb.gov.br/CALCIDADAO/publico/exibirFormCorrecaoValores
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A partir de dados obtidos junto a Coordenadoria Geral de Saude da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Saude em abril de 2019, foram levantados todos os Centros
de Especialidade em Reabilitacdo, implementados no Brasil. Estes dados foram
espacializados dentro das 438 regides de saude atualmente existentes no Brasil e sdo
apresentados os mapas com sua distribuigao no territorio nacional. O programa utilizado

para este procedimento foi o QuantumGIS (QGIS).

2.4.5 DADOS PRIMARIOS

No estudo de campo, foram realizadas entrevistas semiestruturadas e
questionarios com trés categorias de atores-chaves representantes dos niveis estadual,
regional e municipal: gestor, prestador e sociedade. A categoria Gestor, inclui os
profissionais que atuam nas secretarias municipais de saude, secretaria estadual de
saude e na diviséo regional de saude (DRS). Prestador é a categoria que agrega
responsaveis dos servigos que oferecem atendimento de salude e profissionais que
lidam diretamente com o publico. A Uultima categoria, Sociedade, engloba os
representantes sociais dentro dos conselhos municipais de saude (CMS) e conselho da
pessoa com deficiéncia. Nao se pretendeu limitar o estudo a servigos de administragéo
direta, mas sim realizar entrevistas também com atores vinculados aos servicos
privados contratualizados sem fins lucrativos. Desta forma, pode-se compreender a
percepcado dada pelo ator ou instituicdo dentro do contexto politico institucional e
relacionar sua fala com a implementagdo de politicas voltadas para a pessoa com
incapacidade.

Para a selecdo dos municipios no quais seriam realizadas as entrevistas foi
adotada uma adaptagao do método utilizado por Viana et al. (2017) em estudos sobre
o processo de regionalizagdo no Brasil''. Visando compreender melhor as
especificidades da gestao e dos servigos para a pessoa com deficiéncia, os municipios
foram selecionados pelos seguintes critérios: polo da regiao de saude — Sao José do
Rio Preto — e mais dois com as maiores taxas populacionais de deficiéncia

considerando os dados do Censo de 2010'? para individuos com ao menos uma das

11 A autora adotou como critério para escolha o municipio polo, municipio com maior nimero de
servicos de saude e municipio com menor nimero de servigos de saude

12 O Censo brasileiro de 2010 utiliza questionario onde o proprio respondente identifica se tem
algum grau de dificuldade (Nao consegue de modo algum, grande dificuldade, alguma dificuldade
ou nenhuma dificuldade) para enxergar, ouvir e caminhar ou subir degraus. O individuo €& descrito



50

deficiéncias investigadas — o que levou a selegdo dos municipios de Palestina e
Mirassolandia que possuem 26,61% e 23,62% respectivamente.

Para escolha dos servicos, foram listados todos aqueles que,
independentemente de seu nivel de complexidade, realizavam atendimento de pessoas
com deficiéncia. Compreende-se que dentro de uma rede de atencdo a saude, os
servigos de APS sejam essenciais, uma vez que devem coordenar o cuidado e ser porta
de entrada do sistema. Cabem ainda aa APS acgoes especificas ao cuidado da pessoa
com deficiéncia como as identificadas pela portaria n°793/12 (BRASIL, 2012).

Para selecao das Unidades Basicas de Saude (UBS) foram adotados dois
distintos procedimentos: para o municipio polo as UBS foram divididas em dois grupos,
um com aquelas que contassem com equipe do Nucleo Ampliado de Saude da Familia
e Atencao Basica (NASF-AB) e outro grupo das unidades sem apoio do NASF-AB. Em
seguida, foi realizado sorteio de duas UBS de cada grupo. Ja nos demais municipios,
Mirassolandia (4.295 habitantes) e Palestina (11.051 habitantes) optou-se por realizar
entrevistas somente na unidade que presta atendimento a populagao da regido central
do municipio. Todos os servigcos ambulatoriais de reabilitacdo, de prestacéo direta ou
contratualizados foram selecionados para entrevista. Esta escolha ocorreu em virtude
da centralidade destes, na rede. Por fim, foi selecionado um Unico servigo hospitalar —
Hospital de Base de S&o José do Rio Preto, ele é um hospital de abrangéncia regional,
com maior numero de servigcos disponiveis em reabilitagdo, além de ser um importante
hospital de escola. O Quadro 1 esquematiza a sele¢ao dos entrevistados.

A elaboragéao dos instrumentos foi realizada a partir de trés dimensdes de analise
propostas no framework exposto anteriormente — Politica, Estrutura e Organizagao.
Perguntas dos questionarios foram baseadas nas utilizadas no trabalho de Viana et al.
(2017) que analisou o processo de regionalizagao e as redes de ateng¢ao a saude, tendo
como foco a rede tematica de Urgéncia e Emergéncia. Neste trabalho, perguntas foram
pensadas para as especificidades da rede de cuidado a pessoa com deficiéncia e seu
publico alvo e foram concebidas sobre as agdes previstas nas normativas da RCPD. Os
blocos de questdes s&do apresentados no Apéndice 1.

Foram utilizados quatro roteiros de entrevistas semi-estruturadas para
secretarios municipais de saude, representantes dos conselhos municipais de saude,
responsaveis técnicos pela urgéncia e emergéncia, e instituicbes filantropicas

contratualizadas.

como deficiente se tem ao menos algum grau de dificuldade ou se afirma positivamente ter
limitagao intelectual.
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Quadro 1: Matriz de Entrevistados.

Nivel Categoria Cargo / Servigos

Estadual Gestor Coordenacao Pessoa com Deficiéncia

Diretoria Regional

Responsavel Regulagao

Gestor Articulador de Atengao Basica

Articulador Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia

Regional Articulador Rede de Urgéncia e Emergéncia

Hospital Regional

Prestador Centro Especializado em Reabilitacdo

Coordenagao Rede Lucy Montoro

Secretaria Municipal de Saude

Secretaria Assisténcia Social
Responsavel Regulacao

Gestor Coordenador Atencao Basica

Coordenador Rede de Cuidado a Pessoa com
Deficiéncia

Coordenador Rede de Urgéncia e Emergéncia

Municipal Unidades de Reabilitacdo

Entidades Filantrépicas contratualizadas

Unidade Basica de Saude com Nucleo de Apoio a Saude

Prestador
da Familia e Atencao Basica
Unidade Basica de Saude sem Nucleo de Apoio a Saude
da Familia e Atencao Basica
Conselho Municipal de Saude
Sociedade

Conselho Municipais da PcD

Fonte: Elaborado pelo autor.

Em ambos os instrumentos, houve a intengdo de buscar compreender o
processo de implementacédo da politica sobre as perspectivas top-down e bottom-up.
Desta forma valorizaram-se os processos politicos, de governanga e os conflitos
existentes nos niveis superiores, bem como a forma e os mecanismos de
implementacdo da RCPD. Almejou-se, com estes instrumentos, compreender
amplamente os processos de construcio da rede.

Para entender os valores, as crengas e os conceitos individuas sobre o tema da
deficiéncia, a todos os entrevistados foi feita a uma pergunta final sobre o seu

entendimento do que é deficiéncia.
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2.4.6 COLETA DE DADOS

O campo, para coleta dos dados primarios, foi realizado durante uma semana
no més de junho de 2019. Os seis profissionais de nivel superior, responsaveis pela
conducdo das entrevistas e aplicacdo dos questionarios, passaram por treinamento
prévio. As entrevistas foram realizadas em duplas e gravadas no intuito de obter o maior

numero de informagdes possiveis.

2.4.7 ANALISE DOS DADOS

A utilizagdo de diferentes dados permite que seja realizada técnica de
triangulacao. Esta combina diferentes niveis de perspectivas e apontamentos sobre um
mesmo tema podendo a analise ser realizada entre si ou em relagdo a qualidade dos
dados produzidos (FLICK, 2009).

Os questionarios foram tabulados através de digitagao dupla. O intuito desta
visava diminuir a ocorréncia de erros no processo. Apos analise de consisténcia da
digitagao foi realizada, inicialmente, analise descritiva dos dados utilizando o programa
SPSS 13. Dois grupos de questdes foram abordados utilizando o modelo de escala de
Likert. No primeiro questionava-se a percepcdo de importancia de determinadas
instituicdes, 6rgaos e espacos de decisdo com respostas possiveis “muito alta — 57,

” o« ”

“alta — 4”7, “moderada — 3", “baixa — 2” e “muito baixa -1”. O segundo grupo de

perguntas abordava a frequéncia de determinada agéo e as respostas eram: “sempre
— 57, “quase sempre — 4”, “as vezes — 3”, “raramente — 2” e “nunca — 1”. Os
resultados das questdes em escala likert sdo apresentados como a média resultante do
conjunto de respostas. Para as demais percentagens s&o utilizadas.

Para analise das atas dos érgaos escolhidos, foram inicialmente identificadas as
que continham os seguintes termos: deficiéncia, incapacidade e reabilitagdo. Apds a
exclusao das que ndo discutiam a tematica aqui proposta, as demais foram lidas e foram
identificados as unidades de anadlise. Estas sdo: gestdo e organizagdo da RCPD,
financiamento, emenda parlamentar, habilitagdo/credenciamento, aprovagao de plano
de acao, informes normativos, linhas de cuidado, rede estadual de atengao a pessoa

com deficiéncia, termo de ajuste e conduta e outros. Por fim as tematicas foram
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aprofundadas e sdo apresentadas no presente texto sendo relacionadas aos achados
do estudo de campo.

As entrevistas semiestruturadas e a questdo sobre o(s) conceito(s) de
deficiéncia foram transcritas para meio eletrénico. Tanto para a analise documental,
quanto para as entrevistas semi-estruturadas foi utilizada a analise de conteudo, esta é
uma das possibilidades de interpretar dados de um texto ou fala, adotando normas com
o objetivo de extrair o significado tematico ou de lexo. Pode relacionar a frequéncia da
citagdo de um dado tema visando compreender a importancia das tematicas que
surgem, presumindo que um texto apresenta sentidos e significados (CHIZZOTTI,
1991). Segundo Campos (2004) lancar inferéncias sobre o texto objetivo é a razdo de
ser da analise de conteudo; confere a técnica relevancia teodrica, e isto resulta numa
comparacgao onde a informagao puramente descritiva sobre o conteldo é de pouco
valor. Consiste em estabelecer uma relagao entre os temas, palavras e/ou ideias,
determinando assim uma forma de pesar os sentidos e significados extraidos, revelando
sutilezas contidas no texto (SA-SILVA et al., 2015).

Desta forma, foi possivel identificar elementos de maior recorréncia e relevancia
a partir da visao dos atores participantes. Organizaram-se os temas por dimensdes e
subdimensbes de analise, apresentadas no esquema analitico usado como referéncia
(Figura 2). Por fim, foi verificada a de existéncia ou ndo de convergéncia entre as
respostas dos atores entrevistados. Fragmentos das entrevistas e de documentos foram
utilizados para exemplificar as mensagens.

Especificamente para a apresentagdo das respostas sobre o conceito de
deficiéncia, foi utilizada a técnica da nuvem de palavras. Esta € uma representacéo
através de imagens e construida a partir de uma leitura superficial das mensagens.
Baseia-se na frequéncia em que cada palavra surge, expressa pelo tamanho da palavra
neste recurso. Foram excluidas palavras contidas na pergunta, bem como aquelas que
nado trazem sentido explicativo — numerais, artigos, pronomes, preposi¢cdes
(VASCONCELLOS-SILVA et al., 2013). Para melhor visualizagdo da imagem optou-se

ainda por excluir as palavras que surgiram somente uma vez.

2.4.8 CONSIDERACOES ETICAS

O estudo faz parte da pesquisa “Desafios da implementagcdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia em diferentes contextos regionais: abordagem

multidimensional e multiescalar” coordenada pela Prof®. Dra. Aylene Bousquat da
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Faculdade de Saude Publica — USP e financiada pelo Decit/CNPq através do edital N°
35/2018.

A pesquisa foi submetida & apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Saude Publica — USP, tendo autorizagéo dos 6rgaos responsaveis pela
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito regional e municipal. Foi
aprovada com CAAE numero 14321719.6.0000.5421.

Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, que foi disponibilizado por texto impresso (Anexo 1).

2.4.9 IDENTIFICACAO DOS INFORMANTES

Foram entrevistados 37 individuos, representantes das esferas, estadual,
regional e municipal, enquadrados na categoria de Gestor (46,0%), Prestador (40,5%)
e Sociedade (13,5%). Estavam vinculados a suas respectivas instituicbes de
trabalho/cargo de representacao social em média ha 11 anos. Entre estes 70,3% eram
do sexo feminino e 29,7% masculino, com idade média de 45,2 anos. A tabela 2.1
apresenta a distribuicdo da formacao profissional dos entrevistados, bem como os
dados acima descritos. Ja o Apéndice 2 informa com maior detalhamento os sujeitos

entrevistados por este trabalho.
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Tabela 1: perfil dos informantes, SIRP,2019.

n % Média

Total entrevistados 37 100 -

Sociedade 5 13,5 -

Tipo Respondente Gestor 17 46,0 -

Prestador 15 40,5 -

Estadual 1 2,7 -

Nivel Regional 12 32,4 =

Municipal 24 649 -

Sexo Feminino 26 70,3 -

Masculino 11 29,7 -

Administragao 3 8.1 -

Enfermagem 10 27,0 -

Fisioterapia 5 13,5 -

Formagéo Medicina 4 10,8 -

Sem Formagao 3 8,1 -

Outras areas saude 5 13,5 -

Demais areas 7 18,9 -

Idade Média (anos) - - - 4572
Tempo médio vinculo ao cargo

(anos) - - - 11,0

Fonte: elaborado pelo autor.
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3 DEFICIENCIA
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O que se compreende como deficiéncia? Trata-se de um estado, um momento,
uma construgdo, uma condicdo, uma certeza ou uma incerteza? Quem se considera
deficiente? Trata-se de ser deficiente ou estar deficiente? A deficiéncia significa possuir
alguma incapacidade? A pessoa com deficiéncia tera sempre uma incapacidade ou
pode ser capaz de realizar suas atividades de vida diaria e laborais?

Essas sao questbes complexas, nao possuem um unico significado e
concordancia entre os individuos nessas condigcbes, pesquisadores, formuladores de
politicas e formadores de opinido. Este texto ndo pretende responder a todas essas
questdes, mas sim elucidar brevemente como elas se relacionam com as politicas
publicas de saude e apresentar pontos de vista, muitas vezes antagbnicos, existentes
ao longo da histéria. Compreender estas questdes € essencial para repensar a
disponibilidade a servigos de saude, educacédo, assisténcia social e o acesso a eles,
retirando-os das sombras do isolamento social. Isolamento este que ainda persiste em
estratos das sociedades modernas, exatamente por serem um grupo de baixa
representacdo econémica, politica e social. Também por ndo terem poder dentro da
midia sao frequentemente ignorados pelas politicas.

Politicas de saude voltadas para as pessoas com deficiéncia nas diferentes
sociedades podem ser compreendidas como uma expressao dos reiterados processos
de exclusdo e silencio, impostos por relagdes culturais e politicas. A primeira face da
exclusao e do siléncio é a denominagao dada a esta parcela da populagao: pessoa com
deficiéncia, deficiente, pessoa especial, pessoa com necessidade especial, incapaz,
defeituoso, entre outras. Estas denominagcbes se misturam, se alternam, se sucedem,
nao de uma forma neutra. Afinal, a linguagem é uma poderosa ferramenta, que pode
influenciar como as pessoas expressam suas representacdes, mas acima de tudo a
linguagem é um instrumento politico de representagdo, manifestacdo, dominagao,
controle e simbolismo de poder (BOURDIEU; THOMPSON, 1991).

A forma como um fendmeno é denominado tem importantes implicagdes sobre
como a sociedade lida com ele e o compreende. O vocabulario, como parte de
expressao de uma forma de linguagem, ndao é somente uma lista de palavras, mas uma
complexa combinagéo de linguagens do dia a dia, praticas e qualificagdes profissionais
que sustentam um sistema de controle social (FOUCAULT, 2012).

Grande parte dos termos utilizados sdo baseados no senso comum, ou seja,
aqueles utilizados na linguagem corriqueira do dia-a-dia, seja ela falada ou escrita. Com
o destaque que o tema vem conquistando, através do movimento inclusivo, novas
palavras e conceitos sao incorporadas ao discurso coletivo. Palavras que entram neste

contexto séo: deficiente, incapacidade, limitacdo e desvantagem (SASSAKI, 1997).
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O adjetivo defeituoso também ja foi muito utilizado para retratar essas pessoas.
E carregado de estigma e influéncia social negativa. Profissionais de salde, servigo
social e educagdo comumente ainda utilizam termos para se referir a este grupo como
doenga, sindrome e condigdo, com pouca diferenciagdo do seu significado. Outros
tentam se adequar as novas formas de comunicagdo, mas pelo pouco contato, usam
termos como pessoas com necessidades especiais e pessoas especiais.

Solomon (2013) discute a complexidade do convivio, da criagéo e dos cuidados
de saude entre pais e filhos que nasceram ou desenvolveram alguma forma de diferenga
que foge do padrao de normalidade — surdez, nanismo, multipla deficiéncia, entre
outras. Afirma que existe falta de intimidade entre seus personagens e 0 modo como as
palavras sao utilizadas para descrever um sujeito. Palavras favorecem o acesso a
direitos basicos ou os segregam.

Estas questdes assumem especial relevancia quando a sociedade assume o
tratamento do outro. Termos e expressdes determinam posi¢cao social, capacidade de
lidar com problemas e suas fungdes corporais. A lingua portuguesa falada no Brasil,
quando se deseja dirigir a uma pessoa com problemas relacionados ao corpo e/ou seu
desempenho em realizar atividades diarias, vem utilizando amplamente o termo pessoa
com deficiéncia. Este uso pode ser conhecido em uma rapida leitura das principais
politicas voltadas a estes cidadédos (BRASIL, 2006; 2011a; 2012).

Diferentes culturas em variados contextos, utilizam a linguagem relativa ao
fendbmeno da pessoa com deficiéncia, de acordo com suas préprias crengas, criando
diferentes impactos no modo como a comunicagéo ocorre, em como a mensagem €
recebida, como estes individuos sao incorporados pela sociedade e como as politicas
publicas agem sobre esses individuos. O reconhecimento do que é a deficiéncia e como
esta é entendida é necessario para ampliagdo do horizonte (SOLOMON, 2013).

Zola (1989) afirma que mudanga na perspectiva deveria ocorrer através do
reconhecimento do que é a deficiéncia e do que se pensa sobre o assunto. Para isso
discute dois aspectos. O primeiro € numérico, argumenta que esta questdo nao deve
ficar isolada a pequenos grupos populacionais e deve ser uma preocupagado da
sociedade. O segundo ponto é conceitual, um individuo com deficiéncia pode nao
apresentar somente necessidades e problemas especificamente médicos (aqui postos
como de saude), mas também s&o o resultado de sua interagao entre diferentes fatores
sociais, atitudinais, de saude, econdmicos, politicos, estruturais e até mesmo
arquiteténicos (ZOLA, 1989).

Para Solomon (2013), isolado ,o0 termo deficiéncia

(...) designa o problema do idoso cuja dor no tornozelo
transforma as caminhadas longas num suplicio ou do veterano
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de guerra que voltou para casa sem as pernas. A palavra
também é usada em relagdo as pessoas outrora classificadas de
mentalmente retardadas e as que tém o aparelho sensorial
comprometido. (pag. 418)

Dentro do espectro de acdes relacionadas ao cuidado em saude, os principais
objetivos a serem alcangados pelas pessoas com deficiéncia incluem a melhoria da
capacidade funcional, a participagéo e o aprimoramento da qualidade de vida (SECKER;
et al., 2006). Essas prioridades sao percebidas como menos urgentes do que questdes
de “vida ou morte” que surgem em contextos de cuidados de saude agudos e a
compreensao da participagdo social e do acesso a direitos basicos (KUCZEWSKI,
2001).

A conceptualizagdo utilizada para descrever quem sdo esses sujeitos é
essencial nesta tematica. Pretende-se contribuir pra a discussdo, ndo de encerra-la,
relacionando o reconhecimento individual e coletivo das pessoas com deficiéncia. Trata-
se, portanto, de um exercicio de elucidar a exclusdo e silencio impostas por relacbes
culturais e politicas que impelem distribuicdes desiguais de poder (SANTOS;
MENESES, 2010).

Este capitulo € composto por nove sessdes, a primeira apresentara recorte
historico e social da deficiéncia. A segunda historico da deficiéncia. A terceira aborda os
modelos de compreensdo da tematica. A quarta falara sobre palavras e conceitos
utilizados para identificar o sujeito no campo da pessoa com deficiéncia. A seguir é
tratado como diferentes compreensdes podem alterar a percepgao e identificagdo da
deficiéncia. As trés sessdes seguintes, abordaram aspectos da legislagao brasileira, a
pessoa com deficiéncia nos Censos nacionais e o cenario atual e distribuigao territorial
desses individuos. Por fim, sdo apresentados os conceitos de deficiéncia por gestores,

prestadores e representantes da sociedade no caso estudado.

3.1 DEFICIENCIA E INCAPACIDADE. UM BREVE RECORTE
HISTORICO

Apresentar uma Unica definicdo para a deficiéncia & dificil e até mesmo
controverso, a depender do contexto em que este debate ocorre. Definigbes puramente

centradas nas condi¢des clinicas dos individuos acometidos, usadas no passado,
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deram lugar a definicdes mais abrangentes que incorporam medidas continuas das
atividades de vida diaria e sua participagédo na sociedade e na economia (FILMER,
2008).

Historicamente, a sociedade ocidental marca os individuos diferentes, disformes,
invalidos e portadores de anomalias fisicas como um subgrupo de pessoas de categoria
inferior, resultante da ira dos deuses. Em textos culturais essa concepg¢ao hegemonica
€ apresentada por esteredtipos que caracterizam os mecanismos de opressdo. Sao
representados por: (I) seres patéticos, dignos de pena e, por vezes, tragicomicos; (Il)
sinistros, vingativos ou marcados pelo mal; e (lll) individuos de grande bravura diante
da tragédia de suas vidas (CAMERON, 2007). Apresenta-se a seguir alguns exemplos

que trazem diferentes visdes.

O corcunda de Notre Dame

O escritor francés Victor Hugo no ano de 1831 publica o livro “Notre-Dame de
Paris”™®. Na obra o autor, diferentemente das futuras versdes cinematograficas, visa
conscientizar o publico sobre a conservagao da Catedral de Notre-Dame. Esta é central
para o surgimento do personagem Quasimodo, nascido com uma consideravel
deformidade fisica, descrita pelo autor como uma enorme verruga que cobre seu olho
esquerdo e uma grande corcunda. Abandonado com quatro anos por seus pais, a porta
da Catedral, é adotado pelo arquidiacono Claude Frollo. Quando adulto, além de possuir
a corcunda e assimetria no comprimento dos membros inferiores (uma perna com maior
comprimento que a outra), ainda recebe a missao de guardar os sinos de Notre-Dame
que, pela proximidade com seu badalar, levam o personagem a torna-se surdo. Este
individuo é retratado pelo autor e visto pela populagao parisiense como um monstro, um
ser andbmalo. Ja no filme infantil produzido em 1996 o personagem Quasimodo é
representado como ser feioso e corcunda, mas com eximias habilidades atléticas e

manuais.

Um conto de Natal

Escrito por Charles Dickens e publicado no ano de 1843, o livro apresenta o
jovem personagem Tiny Tim, um individuo severamente doente e incapaz. Apesar de
ser querido pela familia Cratchit, sua representacdo como deficiente fisico permite a

alguns personagens demonstrarem desprezo por Tiny.

13 Livro este que ganhou o titulo de “O Corcunda de Notre-Dame” somente no ano de 1833 em
decorréncia de sua tradugao para a lingua inglesa.
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Moby-Dick

Livro também langado no século XIX e escrito por Herman Melville (1851),
mostra a visado heroica e de grande bravura na representagéo da deficiéncia (Cameron,
2007). Neste romance o capitdo Ahab € um personagem que perdeu uma de suas
pernas, tendo esta sido arrancada pela Grande Baleia Branca. E retratado como um
personagem forte que domina a falta do membro, mesmo com uma deficiéncia, néo se
torna incapaz. Utiliza sua perna de marfim, na luta para cagar a Baleia Moby Dick. Por
outro lado, sua obsessdo em matar o animal, reflete um personagem profundamente

perturbado.

O Homem Elefante

Filme dirigido com David Lynch, é baseado na historia real de Joseph Merrick
(1862-1890), homem inglés, que ficou conhecido por conta de sua aparéncia fisica
decorrente de uma doenca congénita até hoje ndo esclarecida. Na tragica histéria
retratada ao cinema, Merrick era exibido como aberragdo num circo de Londres, onde
se alimenta apenas de batatas e é seguidamente espancado. Foi apresentado como o
ser humano mais degradante existente, causando repulsa em todos que encaravam

aquele corpo humano extremamente deformado.

Game of Thrones

Recente série televisiva adaptada dos livros “As Cronicas de Fogo e Gelo”,
apresenta distintos personagens dotados de algum tipo de deficiéncia. Diferentemente
da maior parte dos programas audio-visuais, utiliza tais personagens como centrais no
processo narrativo. Distancia-se do olhar do individuo com deficiéncia, como

representante de uma tragédia ou um expoente de inspiragao. Brown (2014) cita que

(...) em vez de a deficiéncia ser tragica ou uma figura motivadora,
o0 espetaculo retrata a deficiéncia pelo que ela realmente é,
apenas uma caracteristica. Certas deficiéncias podem dificultar
algumas coisas ou representar um obstaculo, mas a deficiéncia
néo é a unica coisa que afeta alguém. (pag. 37)

Personagens centrais da trama tém alguma forma de deficiéncia (an&o — Tyrion
Lannister, cego — Meistre Aemon, deficiéncia intelectual - Hodor) ou a adquirem

(paraplegia — Bran Stark, amputa¢ao de membro — Jaime Lannister, entre outros).
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Nao sdo somente nas obras de ficgdo que os individuos com deficiéncia sao
retratados de forma diferenciada. Figuras histdricas reais tém suas deficiéncias e
incapacidades por vezes esquecidas ou escondidas da sociedade. Entre os casos hoje
conhecidos estdo o presidente norte-americano entre os anos 1933 e 1945, Franklin
Roosevel, que contraiu poliomielite em 1921. Teve principalmente sua marcha limitada.
Tornou-se usuario frequente de cadeira de rodas para locomogao ja antes de sua
eleicdo, mas fez grandes esforgos para esconder esta dificuldade do publico. Existem
oficialmente descobertas somente duas fotos suas utilizando cadeira de rodas e uma
escultura, construida em 2001, no qual esta representado em uso deste meio auxiliar e
que se encontra em Washington D.C14.

Stephan Hawkin, fisico tedrico inglés reconhecido internacionalmente, recebeu
diagnostico de esclerose lateral amiotréfica no ano de 1963. Mesmo apds a perda de
sua capacidade de falar, ele ainda era capaz de se comunicar por meio de um
dispositivo gerador de fala, inicialmente através do uso de um interruptor de mao e, mais
tarde, usando um unico musculo da bochecha15. Faleceu aos 76 anos de idade, depois
de viver com a doenga durante mais de 50 anos, mesmo com a sobrevida média apos
o digndstico de trés a cinco anos (BROWN; AL-CHALABI, 2017).

Magdalena Carmem Frida Kahlo y Calderdn, pintora mexicana, considerada um
icone para os movimentos feministas e LGBTQ, também sofreu com diversas condi¢des
que a afligiram durante sua vida. Aos seis anos contraiu poliomielite, deixando-a com
lesdo em seu pé direito pelo qual recebeu o apelido de Frida pata de palo (Frida perna
de pau). Tempo depois, sofreu grave acidente, o 6nibus em que viajava chocou-se com
um trem, fraturando trés vértebras, tibia, fibula e pelve. Dois anos antes de sua morte
teve de amputar parte de seu membro inferior esquerdo em decorréncia de osteomielite.
Suas deficiéncias foram importantes cenarios de sua obra artistica 16.

Outro famoso caso é o do compositor alemao Ludwig van Beethoven que aos
26 anos comeca a apresentar sintomas de perda de audigao. A perda completa ocorre
por volta dos 46 anos. Apesar do grande impacto causado em sua vida, levando-o a
quase desistir da musica e a depressao, sua surdez foi pouco difundida enquanto ainda
estava em vida.

No Brasil, talvez a figura publica que mais tenha lutado para esconder uma
deficiéncia tenha sido o cantor Roberto Carlos. A mitica quanto a amputacao de parte
de sua perna direita ainda na infancia sobrevive até os dias atuais. Paginas da internet

que dao voz a pessoas com incapacidade discordam quando retratam o assunto. Por

14 New York Times -nytimes.com/1998/08/05/opinion/fdr-a-giant-despite-his-disability.html
15 Scientific American https://www.scientificamerican.com/article/stephen-hawking-als/
16 As Belas Artes da Medicina http://www.portalmedico.org.br/
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vezes retratam como um episodio de superagao, ao contar a histéria do menino de seis
anos que sofre um acidente, comeca a utilizar uma prétese e torna-se um dos mais
famosos cantores do pais. Outros afirmam que Roberto Carlos nunca superou o fato
ocorrido e sempre trabalhou para esconder sua deficiéncia, inclusive impedindo a
publicagédo de biografias a seu respeito. Certamente este € um tema controverso e que
demonstra a complexidade ao lidar com o individuo com incapacidade em uma
sociedade, onde existe uma linha ténue entre a superacao e a reclusio.

Por fim, o ex-presidente Luis Inacio Lula da Silva, adquirindo deficiéncia sem
grandes prejuizos funcionais (amputagao do quinto dedo de sua mao esquerda). Ainda
assim, este fator ndo foi impeditivo para alcancgar o posto de chefe de Estado do Brasil,
nem de se tornar uma das figuras politicas mais importantes do pais no periodo pos
redemocratizagdo. Sua deficiéncia foi utilizada, por detratores e opositores de seus
governos, como objeto de chacota e menosprezo a suas agdes como presidente.
Independente das opinides politicas individuais utilizar a deficiéncia dessa forma é

ridicularizar e demarcar poder sobre toda essa populagao.

3.2 DEFICIENCIAAO LONGO DA HISTORIA

Na histéria da humanidade, s&o poucas as sociedades que conviveram
“harmoniosamente” com individuos com deficiéncia. No Egito Antigo esta forma de
aceitacdo é dada em dois exemplos. O primeiro é retratado pelo “Porteiro de Roma”
representado por imagem da 19? Dinastia que atualmente esta exposta no Museu Ny
Carlsberg Glyptotek, em Copenhagen, Dinamarca. Essa placa de calcario traz a
representacdo de uma pessoa com acometimento em um de seus membros inferiores,
sua mulher e filho, fazendo uma oferenda a deusa Astarte, da mitologia fenicia. A
imagem indica, segundo especialistas, que podem ter havido surtos de poliomielite no
local17. A segunda evidéncia se baseia em antigos papiros, que retratam o Antigo Egito
como a “Terra dos Cegos”, devida a alta taxa de infecgdes nos olhos da populagao local,
e inimeras formas de cuidado encontradas para este acometimento.

Aristoteles, em seus escritos, ao discutir o equilibrio populacional na Grécia

Antiga, diz "Quanto a saber quais os filhos que se devem abandonar ou educar, deve

17 Associagdo Membros Ministério Publico ampid.org.br/ampid/Artigos/PD_Historia.php
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haver uma lei que proiba alimentar toda crianca disforme” (Aristoteles, 2011, pag. 174).
Estes dizeres ocorrem em nome da diminui¢gdo da dependéncia econémica que estes

filhos poderiam porventura gerar.

Em Esparta

(...) criangas portadoras de deficiéncias fisicas ou mentais eram
consideradas subumanas, o que legitimava sua eliminagcdo ou
abandono, pratica perfeitamente coerente com o0s ideais
atléticos e classicos, além de classistas, que serviam de base a
organizagdo sociocultural de Esparta e da Magna Grécia.”
(Pessoti, 1984, pag. 6)

As leis da Roma Antiga ndo eram favoraveis as pessoas diferentes. Era
permitido aos pais matar criangcas que nasciam com deformidades fisicas, pela pratica
do afogamento. Entretanto, relatos encontrados nos dé&o conta que muitos
abandonavam seus filhos em cestos no Rio Tibre, ou em locais sagrados. Os
sobreviventes eram explorados nas cidades por pedintes e mendigos, vinculados a
casas comerciais, tavernas, bordeis e circos, realizando tarefas degradantes ou
servindo de entretenimento para as elites (SILVA, 1987).

Quando das conquistas romanas, legides de soldados retornavam das batalhas
feridos e com amputagdes. Inicia-se um sistema, ainda que precario, de cuidados a esse
grupo. Nota-se aqui a distingdo entre os individuos que nasciam com ma formagdes
congénitas ou desenvolviam alguma deficiéncia no inicio da vida, daqueles que com o
decorrer de seus atividades sofriam algum acidente e necessitavam de assisténcia
devida a uma deficiéncia adquirida (SILVA, 1987).

O surgimento, a ascenséao e expansao do cristianismo da inicio a transigao para
o paradigma assistencialista. Neste € substituida a concepgéo eugénica do modelo da
eliminagao, pela caridade crista através de valores como a humildade, amor ao proximo,
perdao das ofensas, valorizagdo e compreensdo da pobreza e da simplicidade da vida.
Estes principios encontraram respaldo na vida de uma populagdo marginalizada e
desfavorecida, dentro da qual estavam aqueles que eram deficientes, vitimas de
doencas crbnicas ou de problemas mentais (CRUZ, 2009b).

No século IV, surgem os primeiros hospitais voltados para o atendimento dos
pobres e marginalizados, dentre os quais individuos com algum tipo de deficiéncia.

Desta forma, foram criadas instituicdes de caridade e auxilio em diferentes regides,
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como o hospital para pobres e incapazes na cidade de Lyon, construido pelo rei franco
Childebert no ano de 54 &,

No mundo europeu ocidental,

Gracgas a doutrina crista os deficientes comegam a escapar do
abandono, uma vez que, donos de uma alma, tornam-se
pessoas e filhos de Deus, como os demais seres humanos. E
assim que passam a ser, ao longo da Idade Média, ‘les enfants
du bon Dieu’, numa expressao que tanto implica a tolerancia e a
aceitacdo caritativa quanto encobre a omissdo e o desencanto
de quem delega a divindade a responsabilidade de prover e
manter suas criaturas deficitarias... O cristianismo modifica o
status do deficiente que, desde o0s primeiros séculos da
propagacao do cristianismo na Europa, passa de coisa a pessoa
(CRUZ, 2009b, pag. 9).

E imposta conduta de carater tolerante e caritiva, o cristianismo confere valores
éticos especificos em nome da doutrina cristd baseada no amor ao proximo.

Durante a ldade Média, entre os séculos X e XV, varia¢des teoldgicas cristas
apontam para referéncias histéricas que enfatizam a culpa individual. Em paralelo
dissemina-se o predominio de concepg¢des misticas, magicas e misteriosas sobre a
populagdo com deficiéncia com énfase na ira divina. Para muitos, o deficiente é
possuido por demdnios, o que torna aconselhavel o exorcismo com flagelagbes, para
expulsa-lo

As deficiéncias fisicas, mentais e as malformag¢des congénitas passam a ser
taxados como “castigo de Deus”. A prépria Igreja Catdlica muda seu comportamento
anterior. Passa a adotar ag¢des discriminatorias e de perseguicdo, substituindo a
caridade pela rejeicdo aqueles que ndo se enquadravam em um “padrdo de
normalidade”, seja pelo aspecto fisico ou por defenderem crengas alternativas.
Hanseniase, peste bubébnica, difteria e outros males, muitas vezes incapacitantes,
disseminaram-se pela Europa Medieval. Aqueles individuos que porventura
conseguiram sobreviver, mas com sequelas, passavam o resto dos seus dias em
situagdes de privagdo e marginalidade (CRUZ, 2009b).

Em obras medievais latinas os individuos com deficiéncia intelectual, serdo
comumente acreditados como cretinos'. O deficiente ganha abrigo, alimentagéo e

conforto em conventos ou asilos. Enquanto compreendido dentro da religido crista, é

18 New Advant - http://www.newadvent.org/cathen/07480a.htm

19 Termo proveniente do francés “cretina”. Seu uso, no entanto, tem origem no termo “cristiano”
que em regides italianas tem significado de "homem sem importancia”, "homem qualquer”, ou
"pobre coitado".
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sujeito a exigéncias éticas e responsabilidade moral. Para Pessotti (1984), o deficiente,
durante a idade média, recebe a oportunidade de ter a caridade a sua disposigao,
escapando assim do abandono familiar a que estava sujeito durante a Idade Antiga. No
entanto recebe exigéncias éticas e religiosas.

A condigao de cristaos os tornava culpados pela propria deficiéncia. Este € um
castigo divido por pecados préprios ou de seus familiares. A ética cristd reprime a
tendéncia a livrar-se do deficiente através do assassinio, como ocorria na Antiguidade.
A rejeicao se transforma na dicotomia prote¢ao-segregagdo ou no dilema caridade-
castigo. Para solucionar esta questdo, atenua-se o castigo transformando-o em
confinamento. Confinar €, ao mesmo tempo, segregar e exercer a caridade, pois
garante moradia e alimentac&o. Ao proteger, as paredes também isolam o incbmodo.
Em contrapartida, a sociedade que vive fora das paredes compreende o castigo como
caridade, pois é através dele que ira salvar a alma do deficiente e a prépria sociedade
da presenca anti-social dessas pessoas.

E neste momento histérico que os primeiros aglomerados populacionais,
comecam a formar as cidades que conhecemos atualmente. Por consequéncia torna-
se dificil a manutengédo de patamares aceitaveis de higiene e saude. Durante muitos
séculos, os habitantes das cidades medievais viveram sob a permanente ameaca das
epidemias (PESSOTTI, 1984).

O paradigma assistencialista, desenvolvido durante este periodo, representou
ao mesmo tempo avango e trouxe consigo graves efeitos colaterais. A disseminagéo da
nogao de que pessoa com deficiéncia deveria ser curada ou confinada, exemplificada
pelo surgimento de hospitais. Outra condigdo que este sistema difunde é a nogao de
invalidez, de inutilidade desses individuos, reforcando a ideia de que a perfeicéo,
normalidade e padrao eram o correto. A pessoa com deficiéncia nao passava de uma
deformidade a receber cuidados pela caridade cristd (CRUZ, 2009a).

No século XVI, os leprosos holandeses tiveram seus bens confiscados pelo
Estado com o objetivo de sustentar as “boas almas” que ndo foram castigadas
divinamente pela lepra. Durante os séculos XVII e XVIIl, na Franga, houve
desenvolvimento no atendimento as pessoas com deficiéncia. Havia assisténcia para
mutilados das guerras, para cegos e surdos (ASSIS, 2005).

Como o nascimento da sociedade industrial e, consequentemente, do Estado
moderno, € que se desenvolvera uma nova loégica sobre o corpo humano. O objetivo
n&o mais sera em expd-lo ou mutila-lo, mas em aprimora-lo e recupera-lo. E justamente
nessa época, que foram criadas ferramentas para propiciar meios de trabalho e
locomogao, tais como a cadeira de rodas, bengalas, muletas, coletes, proteses, macas,

entre outros (ASSIS, 2005). Ainda neste periodo historico o jovem francés Louis Braille
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cria um método capaz de unir perfeitamente os deficientes visuais ao mundo da
linguagem escrita: o codigo Braille.

No Século XIX, ainda sob reflexos das ideias humanistas da Revolugao
Francesa, finalmente se percebia que as pessoas com deficiéncia nao sb precisavam
de hospitais e abrigos, mas, também, de atengao especializada. Difundem-se entédo os
orfanatos, os asilos e os lares para criangas com deficiéncia fisica. Grupos de pessoas
organizam-se em torno da reabilitagdo dos feridos em guerras para o trabalho,
principalmente nos Estados Unidos, Franga e Alemanha. Se inicia a constituicdo de

organizacdes para estudar cada deficiéncia (SILVA, 1987).

Guerras e Deficiéncia

Napoledo Bonaparte, determinava a reabilitagdo dos soldados feridos e
mutilados para continuarem a servir o exército em outros oficios como o trabalho em
selaria, manutencdo dos equipamentos de guerra, armazenamento dos alimentos e
limpeza dos animais. Nasce com ele a ideia de que os ex-soldados eram ainda uteis e
poderiam ser reabilitados. Essa mesma proposta é adotada em 1884 pelo Chanceler
alemao Otto Von Bismark, que constitui a lei de obrigagéo a reabilitagéo e readaptagao
no trabalho.

Ao longo do século XX, elevados contingentes de sequelados de guerra exigiu
nova gama de medidas. A atengdo as criangas com deficiéncia surgiu, com o
desenvolvimento de especialidades e programas de reabilitagao especificos e em
paralelo a intensificagcdo do conceito de infancia, decorrente das ideias de protecéo,
amparo, dependéncia.

No periodo entre as duas guerras mundiais, foi trago comum nos paises
ocidentais sobretudo na Gra-Bretanha, Franca, e Estados Unidos (EUA) o
desenvolvimento de programas, centros de treinamento e assisténcia para veteranos
de guerra. Na Gra-Bretanha, por exemplo, em 1919, foi criada a Comisséo Central da
Gra-Bretanha para o Cuidado do Deficiente. Depois da Il Guerra Mundial, esse
movimento se intensificou através das mudangas ocorridas pela configuragdo dos
Estados de Bem-Estar Social

Dado o elevado contingente de amputados, cegos e outras deficiéncias fisicas e
mentais, o tema ganha relevancia politica internacionalmente, no ambito da recém-
criada Organizagéo das Nagdes Unidas (ONU). A vida das pessoas com deficiéncia
torna-se objeto do debate publico e de ag¢des politicas, embora em ritmos distintos de

um pais para o outro.
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Um cenario de Eugénia

As sociedades poés-industriais criaram as instituicdes benevolentes para os
deficientes, que, em geral, eram levados para longe de casa ao primeiro sinal de
anomalia. Essa tendéncia montou o cenario para a eugenia. Solomon (2013) retrata

bem essa dicotomia ao dizer que:

(...) o progresso social esta tornando mais facil conviver com
condig¢des incapacitantes, assim como o progresso da medicina
as esta eliminando. Ha algo de tragico nessa confluéncia, como
naquelas 6peras em que o herdi percebe que ama a heroina no
momento em que ela morre (pag. 34).

Em 1911, a cidade de Chicago nos Estados Unidos aprovou uma lei que
determinava que nenhuma pessoa doente, aleijada, mutilada, deformada, de ma
aparéncia ou repugnante poderia estar em locais publicos. Em 1913, o Reino Unido
aprovou lei conhecida como Ato de Incapacidade Mental, que autorizava que pessoas
com problemas mentais fossem mantidas em instituicdes. Adolf Hitler matou mais de
270 mil pessoas com deficiéncia, sob o pretexto de que estes eram “travestis da forma
e do espirito humano” (SOLOMON, 2013).

Em 2006, o Royal Colege de Obstetras e Ginecologistas de Londres propds que
os médicos considerassem a hipotese de matar bebés com deficiéncias extremas. Em
2015 o Estado Islamico, apdés pronunciamento realizado por um de seus lideres
religiosos, matou criangas com deformidades congénitas e portadoras de sindrome de
Down, na Siria e no norte do Iraque20. Em Gana, muitos acreditam, ainda hoje, que
deficiéncias ndo sdo um obstaculo fisico ou mental, mas uma doenga espiritual ou
maldigédo que pode ser curada por rezas, confinamento ou violéncia fisica. Correntes
sao parte do tratamento, juntamente com espancamento e fome21. A cultura chinesa
compreende ainda que os deficientes sdo sofredores de algum castigo divino ou com
um marca moral, mas nao individual e sim que se aplica a familia toda??. O Budismo,
por sua vez trata a questdo como uma consequéncia do Carma?®, compreende a
deficiéncia como um sofrimento e que este € gerado por agdes negativas passadas.

Benevoléncia e boas intengdes sdo os maiores inimigos dos deficientes ao longo

da histéria, através delas eles foram segregados e eliminados. Os capazes veem-se

20 O Globo: https://oglobo.globo.com/mundo/estado-islamico-ordena-morte-de-bebes-com-
deficiencia

21 BBC: bbc.com/portuguese/noticias/2015/08/150815_deficientes_violencia_hb

22 https://www.chinalinktrading.com/blog/deficientes-na-china/

23 Carma tem por significado "agao" ou "fazer"; referindo-se a "agdo intencional". Trata-se de
uma expressao de causa e efeito natural. A palavra é usada para se referir a um determinado o
ato quanto suas consequéncias. Na religido budista o termo é usado para a¢ées de intengéo ou
obsessao mental. Resultam em consequéncias na vida presente e futura
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como generosos, oferecendo aquilo que sentem bem em dar. Nao consideram a forma
como sua acao sera recebida pelo beneficiado.

Pessoas com deficiéncias sao um grupo com longa histéria de negligéncia,
isolamento, segregacéao, pobreza, privacao e até pena. Por serem um grupo com baixa
representacdo econémica, politica e social e terem pouco ou nenhum poder na midia,
sdo normalmente ignorados pela sociedade.

A normalidade é reduzida quando aqueles que estdo no poder asseguram seus
privilégios. Promete-se eliminar individuos defeituosos e populagdes degeneradas em
nome da biologia, justificando formas de racismo do Estado. Estimulam-se pessoas fora
do padréo de normalidade a se sentirem impotentes e inadequadas (SOLOMON, 2013).

Muitas vezes utiliza-se o termo “doenca” para depreciar um modo de ser e
“‘identidade” para validar esta mesma maneira. Esta nada mais € que uma dicotomia
que representa a dualidade entre a politica de identidade, que refuta a ideia de doenga,
ao mesmo tempo em que defensores de modelos biomédicos rejeitam a identidade
(SOLOMON, 2013).

No campo da politica social as pessoas com deficiéncia sao retratadas nao como
sujeitos com direitos legais, mas como objetos de programas de assisténcia social,
saude e caridade. A politica social subjacente a essa resposta tem assumido uma face
que segrega e exclui as pessoas com deficiéncia da sociedade dominante, as vezes
proporcionando-lhes escolas especiais, habitacdo e transporte separados. Fato este
justificado pela crenga generalizada de que as pessoas com deficiéncia sao incapazes
de lidar com a sociedade em geral ou com todas as atividades da vida ou a maioria das
principais (DEGENER; QUINN, 2002).

Como evidenciado, ao longo da histéria humana, diferentes formas de
representacdo e concepcdo da deficiéncia foram e sao utilizadas pelas diferentes
sociedades, suas culturas e seu modo de compreender o mundo. Atualmente, paises,
religides e culturas distintas distinguem os modelos de deficiéncia e como a sociedade
deve lidar com elas.

Compreender a evolugao das diferentes concepcdes e modelos conceituais da
deficiéncia é essencial. Somente assim, é possivel entender escopo pelo qual as
politicas publicas estdo sendo formuladas, implementadas e orientar mudangas

relativas a organizagao da rede e a oferta de servigos.
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3.3 MODELOS CONCEITUAIS DA DEFICIENCIA

Ao longo do século XX, diferentes modelos conceituais foram elaborados. Os
primeiros assumiam a deficiéncia como as caracteristicas do individuo (sua patologia e
deficiéncias) e dependente da sociedade, resultando em agdes paternalistas, de
segregacdo e discriminagdo. Modelos posteriores atribuiram um papel
progressivamente crescente ao ambiente (em seus aspectos fisicos e sociais),
colocavam os individuos em uma posi¢cdo de agentes da sociedade compartilhando
aquilo que esta Ihes tem a oferecer. Resulta assim, em escolha, direitos humanos,
integragdo social, entre outras agdes participativas (AMPONSAH-BEDIAKO, 2013;
MASALA; PETRETTO, 2008).

Entre os modelos que foram desenvolvidos dois ganharam destaque: o Modelo
Médico e o Social. O primeiro foi elaborado sob a égide da International Classification
of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH). O segundo sob a Classificagao
Internacional da Funcionalidade (CIF) — Modelo Social. Importante considerar que os
modelos ndo devem ser vistos como definitivos, exclusivos ou superiores, eles indicam
percepgodes e escolhas de uma dada sociedade em determinado espago de tempo (91).

A seguir, sdo apresentados, modelos conceituais diversos.

3.3.1 CONTRIBUICOES DE SAAD NAGI

Socioldgo de origem egipcia, Saad Nagi apresentou na década de 1950 o
primeiro Modelo do Institute of Medicine (IOM) of Washington. Acreditando que a
medicina estava exercendo um forte controle sobre as questdes ligadas a incapacidade,
decidiu esclarecer o papel desempenhado por alguns fatores - ndo necessariamente
ligados a patologia ou as deficiéncias. Introduziu uma visao dindmica da incapacidade
e das consequéncias funcionais de determinadas patologias.

Nagi (1965) definiu a incapacidade (disability) como a "expressao de uma
limitagdo fisica ou mental em um contexto social" (pag. 101). Esta € uma lacuna
existente entre as capacidades pessoais, as oportunidade e demandas criadas pelo
ambiente. Seu modelo descreve a deficiéncia através de quatro conceitos: patologia
ativa, deficiéncia, limitagdo funcional e incapacidade (active pathology, impairment,
functional limitation and disability), que eram compreendidos como sinGnimos até ent&o.

Patologia ativa seria o estado das defesas e mecanismos de enfrentamento do

corpo, causado por infecgdes, trauma, desequilibrio metabdlico, processos
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degenerativos da doenga ou outras patologias. Envolve a interrup¢do de processos
fisiolégicos do corpo humano, e os esfor¢os do organismo para obter uma resposta
normal. Na pratica clinica, o organismo € auxiliado por interveng¢des cirurgicas,
medicamentos e de terapia para ajudar a recuperar o equilibrio.

Uma consequéncia da patologia pode ser a deficiéncia, descrita como perda ou
anormalidade no nivel do tecido, 6rgdo e do sistema corporal. A compreenséo de
deficiéncia deste autor envolve trés distintas categorias:

(I) condicdes de uma determinada patologia - desvios anatdmicos,
fisioldgicos, mentais ou psicoldgicos;

(I perda residual que permanece apos o estado ativo da patologia ter sido
controlado - amputagdes, sequelas residuais a paralisias, acidentes
vasculares cerebrais e;

() fatores intrinsecos n&o associados a patologia - formagdes congénitas.
Desta forma embora toda patologia envolva uma deficiéncia, nem toda

deficiéncia envolve uma patologia (Nagi, 1965).

No que lhe concerne, a deficiéncia pode produzir efeitos em termos de limitagcbes
funcionais. E defina como limitagées funcionais a capacidade do individuo de executar
as tarefas e obrigagbes de seus papéis habituais e atividades diarias normais, ou seja,
limitagdes no desempenho de fungdes definidas. Limitagbes funcionais se referem a
manifesta¢gdes no nivel do organismo. Tecidos podem ter sua estrutura ou fungéo
alterada sem limitar a capacidade do organismo. Como exemplo, o autor refere que um
namero significativo de fibras musculares deve perder suas inervagbes antes que
ocorram fraquezas discerniveis e que comprometam a funcionalidade do individuo.
Segundo seu modelo, podem ocorrer limitagdes dos menores aos maiores niveis —
relacionadas a fungéo de moléculas, células, tecidos, 6rgaos, regides, sistemas ou no
organismo. Embora limitagdes em um nivel mais baixo de organizacdo possam nao ser
refletidas em niveis mais altos, o inverso nao é verdadeiro. Espera-se que um individuo
que nao seja capaz de suportar a sobrecarga no ombro também tenha alguma forma de
comprometimento nos niveis de teciduais e celulares. Importante ressaltar que as
limitagdes na fungdo em niveis mais altos de organizagao podem resultar de diferentes
deficiéncias e limitagbes nos niveis mais baixos. Por exemplo, a incapacidade de
levantar um algo pesado pode estar relacionada a problemas mecéanicos na regido
lombossacra, ou pode ser resultado de diminuicdo de ejeg¢do cardiaca ou ventilagdo
pulmonar. Limitagées do caminhar, de fala e comunicagéo, secundarias a um acidente
cerebrovascular sdo exemplificagdes claras de como as limitagdes funcionais sdo o

caminho direto pelos quais as deficiéncias contribuem para a incapacidade (Nagi, 1991).
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Por fim, a incapacidade seria a expressao de limitagbes funcionais no contexto
social, ou seja, o produto da interagdo entre o individuo e o ambiente que impde aos
Individuos (Nagi, 1991).

Desde a primeira versédo de seu modelo, Nagi reconheceu explicitamente o papel
do ambiente social no processo de incapacidade. Nesse sentido, sua concepgao
representa um modelo altamente avancado de conceituagao de incapacidades para a
época (MASALA; PETRETTO, 2008).

Na década de 1990 Nagi, revisita seu modelo explorando sobretudo o papel dos
fatores ambientais do processo da incapacidade. Apresenta uma explicagdo com maior
profundidade sobre a interagdo entre os quatro conceitos de sua obra original (NAGI,
1991).

Sobre o papel dos fatores ambientais, o autor descreve que a incapacidade trata
sobretudo do funcionamento e interagéo social e ndo do organismo individual. E uma
limitagdo para a realizagdo de fungdes e tarefas definidas pela sociedade e esperadas
para que sejam desenvolvidas pelas pessoas, nas areas da vida (relagbes
interpessoais, trabalho, emprego, educagao, entre outras) (NAGI, 1991).

Ao abordar o segundo ponto, no qual aprofunda a interagao entre os conceitos

originais, descreve que

(...) nem todas as deficiéncias ou limitagbes funcionais
precipitam a incapacidade, e padroes semelhantes de
incapacidade podem resultar de diferentes tipos de
comprometimentos e limitagbes na fungao. Além disso, tipos
idénticos de deficiéncias e similaridades de fungbes
semelhantes podem resultar em padrées diferentes de
incapacidades (NAGI, 1991, pag. 315).

Lista alguns fatores que poderiam mediar a ligagao entre deficiéncias, limitagbes

funcionais e incapacidades:

Varios outros fatores contribuem para moldar as dimensées e a
gravidade da incapacidade. Estes incluem (a) a definigdo do
individuo da situacéo e das reacées, que as vezes compbem as
limitagbes, (b) a definicdo da situagdo pelos outros, e suas
reacbes e expectativas - especialmente aquelas que sdo
significativas na vida da pessoa com a condigdo incapacitante
(por exemplo, membros da familia, amigos e associados,
empregadores e colegas de ftrabalho, e organizagbes e
profissbes que prestam servicos e beneficios) e (c)
caracteristicas do ambiente e do meio ao qual ele esta isento ou
sobrecarregado de barreiras socioculturais (NAGI, 1991, pag.
315).
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Em 1997, é editada nova revisdo do modelo de Nagi, por Brandt e Pope, do
mesmo Institute of Medicine (IOM) of Washington. Nesta versédo discutem elementos
que ndo haviam sido considerados previamente pelo autor original, tais como: o
processo da incapacidade ser passivel de reversido, ndo devendo ser tratado como uma
via de méao unica; distingdo entre fatores ambientais e a interagéo entre o individuo e o
ambiente, anteriormente descritos como fatores de risco, simplesmente e; limitadas
especificacdes dos fatores sociais (IOM, 1991).

Esses autores apresentam um novo modelo que é tridimensional (Figura 3), com
trés elementos centrais:

() A pessoa: composta por fatores de transi¢do (bioldgico, estilo de vida e
meio). Setas apontando para a esquerda e direita representam os efeitos
potenciais da reabilitagdo e do “processo de habilitagao” (fatores de risco
e fatores capacitantes sdo agora combinados em “fatores de transigao”).
Além disso, o novo modelo inclui a designagdo “sem condigbes
incapacitantes” para indicar que ha um comeco e um fim para o processo
incapacitante quando uma patologia, deficiéncia, limitagdo funcional ou
incapacidade ndo existe.

(I) O ambiente: incluindo o componente fisico, social e psicolégico do
ambiente, é representada como uma esteira tridimensional que sustenta
e interage com a pessoa e O processo incapacitante, servindo para
destacar a importancia da interagéo pessoa-ambiente?*.

(Il Incapacidade: Passa a ser um produto da interagdo da pessoa com o
meio ambiente (IOM, 1997).

24 Representado por duas categorias: a psicossocial e a fisica. Exemplos dos tipos de coisas
que podem ser incluidas em cada categoria incluem: (1)Ambientes Psicologicos e Sociais (a)
Discriminagao; (b) Acesso a saude e assisténcia médica; (c) Acesso a tecnologia; (d) Cultura;
(e) Emprego; (f) Familia; (g) Economia; (h) Organizagbes sociais e comunitarias; (i) Acesso a
servigos sociais; (j) Caracteristicas e fatores de personalidade; (k) Atitudes e estados
emocionais; (I) O acesso a aptiddo e atividades de promogdo da saude; (m) Educacgao; (n)
Espiritualidade; (0) Independéncia. (2) Ambientes Fisicos (a) Arquitetura; (b) Transporte; (c)
Clima; (d) Tecnologia apropriada; (e) Geografia; (f) Tempo (94).



Figura 3: Modelo tridimensional da incapacidade
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3.3.2 MODELO MEDICO

O modelo médico da deficiéncia € melhor compreendido sob o aspecto no qual
os problemas sao inerentes aos contornos do corpo e reconhecidos como infortunios
individuais, tragédias pessoais, causados diretamente por uma doenga, um trauma, ou
condicdo de saude. Requerem cuidado individualizado por profissionais de saude
especializados (GAUDENZI; ORTEGA, 2016b).

Neste modelo de compreenséo, o objetivo a ser alcangado é a cura ou o ajuste
do individuo, que ira levar a um estado de “quase-cura”, fazendo com que esse se
encaixe na sociedade. O cuidado em saude é o principal problema a ser enfrentado,
gerando ao nivel da produgdo da politica publica respostas que visam modificar o
sistema e os servigos de saude com foco exclusivamente na cura e notratamento do
individuo acometido com a deficiéncia. A interagao do sujeito com o meio em que esta
inserido é descartada por este modelo de pensamento.

Este modelo tem forte representacdo tedrica ancorada na “The International
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH)” publicado pela
Organizagdo Mundial da saude em 1980 e produzido sob a coordenagao de Philip
Wood. O modelo apresentado tem como objetivo analisar, descrever e classificar as
consequéncias das doengas, assim como apresentar um framework conceitual
descrevendo trés dimensoes: deficiéncias (impairments), incapacidades (disabilities), e

desvantagens (handcaps). Estes trés conceitos séo apresentados da seguinte forma:

Deficiéncia (impairment): é a perda ou anormalidade da
estrutura, ou fungdo psicoldgica, fisiolégica ou anatémica.
Ocorre no nivel de 6rgdo ou fungdo do sistema (WHO, 2013)

(pag.47).

Incapacidade (disability): qualquer restricdo resultante de uma
deficiéncia para realizar uma atividade dentro da faixa
considerada normal para um ser humano (WHO, 2013)

(pag.143).

Desvantagem (handcap): resultante de uma deficiéncia ou
incapacidade, que limita ou impede a realizagdo de um papel
social normal para esse individuo (WHO, 2013, pag.183).

O modelo compreende trés distintos niveis de como uma determinada patologia
ou doenga pode levar a consequéncias de experiéncias individuais (MASALA;
PETRETTO, 2008). Em suas primeiras versdes os termos deficiéncia, incapacidade e
desvantagem eram utilizados no mesmo sentido (DI NUBILA; BUCHALLA, 2008). As

trés dimensbes sao focadas exclusivamente no individuo, estando preocupadas com
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sua normalidade em determinada situagdo. O modelo foi amplamente criticado,
sobretudo, por reivindicar uma légica de ligagao linear entre as trés dimensdes por sua
sobreposicao e pela falta de definigdes claras de seus principais termos (MASALA;
PETRETTO, 2008).

Nagi (1991), critica este modelo, pois acredita que o que diferencia a deficiéncia
e incapacidade é a "objetivacdo", descrito como um processo no qual limitacbes
funcionais se expressa na realidade da vida cotidiana”. Deficiéncias, limitagdes
funcionais e incapacidades podem todas ser consideradas de forma objetiva e subjetiva.

A representatividade deste modelo e os termos utilizados por ele acabaram nao
sendo bem aceitos por grupos fora da profissao médica e da area da saude. Por tal
modelo, a experiéncia da deficiéncia é associada, quase que exclusivamente, ao
processo saude-doenga e por consequéncia, o saber médico seria o detentor do
conhecimento responsavel por resolver os problemas das pessoas.

Para Snyder e Michell, especialistas em estudos sobre a deficiéncia, o
diagnostico médico esta envolvido no processo de resposta sem efeito. Isto significa
que o papel exercido pelo ato de diagnosticar torna-se uma resposta para perguntas,
tais como “qual é esta doenga?”, “qual sua origem?”, mas nao responde, em muitas
ocasides, sobre como se dara o tratamento ou se existe algum tipo de tratamento. Para
os autores, profissionais que buscam a cura e tratamentos a qualquer custo, muitas
vezes “subjugam as proprias populagdes que pretende resgatar” (SNYDER; MITCHELL,
2006).

A construgdo de modelos de atengao a saude baseados exclusivamente nesta

perspectiva pode levar a situacdes nas quais

Pais e médicos que buscam corregbes cirtrgicas e intervengéo
precoce para criangas [com deficiéncias] iniciam uma narrativa
de vida que consideram moral (...) e correta, mas jamais podem
prever o que resultara de suas decisées (SOLOMON, 2013, pag.
55).

Ou seja, as consequéncias de suas agdes poderiam ocasionar historias
diferentes daquelas escolhidas pelos filhos caso estes tivessem oportunidade de

escolha e aceite de seu modelo de tratamento e de entendimento de sua condigéo.
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3.3.3 MODELO SOCIAL

O Modelo Social é um ponto de inflexdo, a partir do qual a compreenséao € os
estudos da incapacidade ultrapassam a biomedicina, incorporando questdes do campo
das ciéncias sociais. Aspectos relacionados a incapacidade como componentes da
diversidade humana, respeitando suas necessidades e afirmagdes politicas, culturais e
institucionais visando a justiga social ganham maior protagonismo (SANTOS, 2016).

Este modelo tedrico tem origem nos movimentos sociais do Reino Unido, que
compuseram uma agenda de discussdo baseada na insuficiéncia e incoeréncia do
modelo biomédico em descrever a incapacidade como uma experiéncia de
desigualdade e opressao (BARNES et al. 2002).

Na década de 1970 ocorre o surgimento da Disabled People’s International (DPI)
no Reino Unido, e logo a seguir a Society for Disability Studies (SDS) estadudinense
(década de 1980). Em 1975, a DPI forma a Union of the Physically Impaired Against
Segregation (UPIAS) que desenvolve o seu proprio modelo, publicado sob o titulo de
"Fundamental Principles of Disability™ (UPIAS, 1976), onde definiram o processo de

incapacitagao como responsabilidade também da sociedade. Esta

incapacitava as pessoas deficientes (...) incapacidade é algo
imposto em cima de nossas deficiéncias, pela maneira como
somos desnecessariamente isolados e excluidos da plena
participacdo na sociedade (UPIAS, 1976, pag. 3).

A rejeicdo ao modelo médico e a nogao de que a deficiéncia precisaria ser
corrigida ganha forga. Uma primeira geragdo de académicos, em parte individuos com
incapacidade, passa a se ater para a complexidade do conceito que, longe de ser
equivalente a um corpo com lesdo, também sinaliza uma estrutura social que oprime a
pessoa que apresenta um corpo atipico (GAUDENZI; ORTEGA, 2016a).

Com o tempo, o modelo social ganha espago académico, fomentando revisdes
das teorias sociais de opressao pelo corpo, junto a outras tematicas, como o feminismo,
teorias de género e antirracistas, que também denunciaram construgdes histéricas de
opresséao (SANTOS, 2016).

Tal modelo parte do pressuposto que a incapacidade é problema criado
socialmente através da integracao destes individuos com a sociedade. A gestao destes
problemas envolve a responsabilizagao coletiva da sociedade visando a realizagao de
modificagcbes ambientais para proporcionar a completa participacdo de todas as

pessoas (WORLD, 2010). E uma perspectiva complexa de atuagéo. Enquanto exige que
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o poder de tomada de decis&o seja dado as pessoas com incapacidade, necessita que
os formuladores de politica compreendam o ponto de vista da vida dessas pessoas.

Defensores deste modelo entendem que gestos e agdes com carater
paternalista e benevolente ndo podem ser a ténica das politicas publicas, especialmente
por trazerem em seu bojo uma concepgao de cidadania residual. O caminho natural
seria a agdo por meio da empatia entre os diferentes. Na fala destes autores a
desaprovacgao social que experimentam € muito mais pesada do que a experiéncia da
incapacidade (SOLOMON, 2013). As limitagbes impostas na educagao, na saude, no
transporte, trabalho, e outros setores, ndo sdo simplesmente produtos de sua condi¢cao
biolégica, mas ocorrem também, porque as atitudes da sociedade negligenciam e
estereotipam as suas capacidades e necessidades (GARTNER, 1987).

Para Hahn (1986) as desvantagens experimentadas sao

falhas no ambiente da estrutura social em se ajustar as
necessidades e aspiragbes dos cidaddos com incapacidade e
ndo nas inabilidades em se adaptarem as demandas da
sociedade. (pag. 128)

Como a origem dessas desvantagens esta relacionada a falhas da estrutura e
do ambiente social, a melhor estratégia para alteracdo desse padrao seria através de
mudancas politico-institucionais, ou seja, mudangas nas politicas publicas, nas leis e de
atitudes dos individuos enddégenos e exdégenos a esse contexto. Sdo necessarios
modelos de protecdo garantidos por lei, representacdo e participacdo no processo
politico e integragédo nas politicas sociais (BARNES, 1991) .

Michael Oliver (2009) resume uma versdo extrema do modelo social da
deficiéncia ao afirmar que a incapacidade é consequéncia da opressio social e nada
tem a ver com o corpo do individuo. Solomon (2013) discorda e afirma que tal frase &
falsa e ilusdria, ainda que contenha um desafio valido. Exemplifica com a seguinte
provocagao “A capacidade € uma tirania da maioria. Se a maioria das pessoas pudesse
bater asas e voar, a incapacidade de fazé-lo seria uma deficiéncia” (pag. 43).

Entende-se que a perspectiva de modelo social ndo deva ser extrema, ou seja,
assume-se a posi¢ao de Barnes (2008). O autor ndo nega a importancia de intervengdes
individuais na vida de pessoas com incapacidades, seja ela medicamentosa,
educacional, focada na reabilitagao cinético-funcional ou intelectual, mas destaca suas
limitagbes ao promover o empoderamento e a inclusdo em uma sociedade construida
por pessoas capazes para pessoas com incapacidades. Inclui em seu pensamento néo

somente os sistemas e servigos de saude, mas também os de educacao, informacao,
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comunicagao, ambientes de trabalho, assisténcia social, transporte, construcdes
publicas e privadas, a ocupagao do espago urbano e a desvalorizagao.

Desnudar o foco restrito a doenga e trabalha-lo como um problema além de
biolégico, mas também de identidade, cultural e ideolégico requer uma ampla mudanca
social, alterando o status-quo atual. Assim garantir os direitos basicos a pessoa com

deficiéncia deve ser almejado.

3.3.4 CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DA FUNCIONALIDADE

Em assembleia da Organizagdo Mundial da Saude de 2001 é proposta a
“Classification of Functioning, Disability and Health” - Classificacdo Internacional da
Funcionalidade (CIF), utilizada em 191 paises filiados a organizagdo. Trata-se de um
sistema informacional de referéncia, que visa padronizar a descricdo da saulde,
funcionalidade e incapacidade em todos os niveis da saude, incluindo educagéo, social
e laboral (EPRMB, 2018).

A CIF apresenta uma visao académica, sendo considerada uma fonte rica de
termos, conceitos e relagbes para terminologias formais, delimitando um ponto de
partida para o desenvolvimento do conhecimento do campo (HARRIS, 2003). Trata de
definicbes onde o préprio termo, ou qualquer sindbnimo, ndo deve aparecer na definicao,

evitando circularidade. A seguir sdo apresentadas as definicdes apresentadas pela CIF.

Funcionalidade é um termo abrangente para fungbes do corpo,
estruturas do corpo, atividades e participacdo. Ela denota os
aspectos positivos da interagdo entre um individuo (com uma
condigcéo de saude) e os fatores contextuais daquele individuo
(fatores ambientais e pessoais).

Incapacidade é um termo abrangente para deficiéncias,
limitagbes de atividade e restricbes de participacdo. Ela denota
0s aspectos negativos da interagédo entre um individuo (com uma
condigcéo de saude) e os fatores contextuais daquele individuo
(fatores ambientais e pessoais).

Funcgbées do corpo - As fungées fisiologicas dos sistemas do
corpo (inclusive fungbes psicoldgicas). Estruturas do corpo -
Partes anatébmicas do corpo como 6rgaos, membros e seus
componentes.

Deficiéncias - Problemas nas fungbes ou estruturas do corpo
como um desvio significativo ou perda.
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Atividade - A execugdo de uma tarefa ou agcao por um individuo.
Participagao - Envolvimento em situagbes da vida diaria.

Limitagoes de atividade - Dificuldades que um individuo pode
encontrar na execugéo de atividades.

Restri¢oes de participagcao - Problemas que um individuo pode
enfrentar ao se envolver em situagdes de vida.

Fatores ambientais - O ambiente fisico, social e de atitude no
qual as pessoas vivem (WHO, 2013, pag. 5)

Segundo a formulagao proposta pela CIF, o termo deficiéncia representa desvio
de padrdes, normalmente aceitos para a populagao, no estado biomédico do corpo e de
suas fungbes. As deficiéncias podem ser temporarias ou permanentes; progressivas,
regressivas ou estaticas; intermitentes ou continuas. O desvio da norma pode ser leve
ou grave e pode flutuar ao longo do tempo.

De outra forma, o termo incapacidade é tratado como mais abrangente, sendo
uma palavra genérica para deficiéncias, limitagbes de atividades e restricbes a
participacao (WHO, 2013).

A CIF reconhece que toda a populagdo tem riscos de desenvolver
incapacidades, nao fornecendo limites para definir quem tem ou n&o. Reconhece
aspectos e graus de deficiéncia e incapacidade passiveis de ocorrer em toda a
populacéo.

Estatisticas que resumem a saude da populagdo podem incorporar elementos
relacionados a deficiéncia ou incapacidade num continuum de estado de saude. Nesta
forma de abordagem, ndo existe a necessidade de uma definicdo de quem se conta
como deficiente e quem nédo, de onde se depreende que a dificuldade de comparagao
internacional de estatisticas de deficiéncia nao necessariamente requeria ser resolvida
(BRUNEL, 2002).

E uma ferramenta para os profissionais de satde que trabalham com a
funcionalidade humana, para os policy-makers — que visam moldar os sistemas de
saude em resposta as necessidades funcionais dos individuos, para pesquisadores e
académicos (EUROPEAN PHYSICAL AND REHABILITATION MEDICINE BODIES,
2018).

Masala e Petretto (2008) acreditam que o modelo proposto pela CIF n&o é claro
quando transposto de sua base tedrica para a pratica, pois ndo consegue identificar a
incapacidade como um processo dindmico. Os problemas e os limites derivariam do fato
de ela ser resultado de um modelo multidisciplinar em vez de um modelo inter-

disciplinar. Essa escolha criou classificagbes detalhadas para limitagdes funcionais e
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estruturais, e menos detalhada para atividades, participacéo e fatores ambientais. Por
outro, lado apontam que outros modelos (como o proposto por Nagi) tém utilizagao

restrita, enquanto a CIF é atualmente conhecida mundialmente.

3.3.5 OUTROS MODELOS

Os modelos acima apresentados sdo os mais disseminados pela academia, por
profissionais de saude e pelos préprios individuos. Pela forma de classificagcao proposta
o modelo da CIF tende a ser o mais aceito, embora seja préximo do proposto por Nagi.
Os conceitos do modelo médico, embora criticado, ainda sao encontrado em acgbes e
falas de profissionais, politicos e da populacgio.

Entretanto, esses ndo sdo os unicos existentes. A seguir serdo apresentados

brevemente outros modelos de compreensao.

Teoria Crip

Proposta por Robert McRuer (2006), € uma linha de pensamento relativamente
nova. Tem crescido em volta de movimentos que buscam compreender como o corpo,
a deficiéncia e a incapacidade tém sido objeto em diferentes culturas e como a imagem
e as formas do corpo podem ser um ato de resisténcia as culturas hegemonicas. Critica
a caracterizacéo do corpo capaz, ao situar o potencial corporal ndo somente como uma
acao necessaria para o trabalho, condicdo essa que leva a normalidade do corpo seja
o padrao natural.

Assume um posicionamento de contestacao, enquanto os estudos da deficiéncia
tém a centralidade na identidade dos individuos, a Teoria Crip € interessada no
reconhecimento almejando a busca pela ampliagéo de direitos. Se configura de forma
teatral e como pratica do dia-a-dia, ao desafiar padroes de opressdo e hierarquia
(SANDAHL, 2003).

E uma teoria que se distancia do Modelo Médico, por acreditar que, segundo
este, o padrdao anormal do corpo € um viés exclusivamente médico. Também nao aceita
o Modelo Social, pois considera que este leva a uma cisdo entre os problemas do corpo
e 0 meio ambiente, desconsiderando problemas oriundos da incapacidade, que
impactam os corpos, mas nao tém resolutividade através de solu¢des arquitetbnicas ou

de atitude
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Questiona a chamada corponormatividade e o capacitismo, aspectos
dominantes de interpretagdes sobre o corpo. Estes visam produzir hierarquias de beleza
e funcionalidade (MELLO, 2016). Autores da linha Crip buscam uma compreenséo
cultural da deficiéncia, situagbes de desigualdade e discriminagdo como determinantes

sociais para um sistema de opressao (SANTOS, 2019).

Modelo da Caridade

Afirma que as pessoas com deficiéncia séo vitimas das circunstancias e
merecem ser tratadas com pena. Junto ao modelo médico € um dos mais usados pelas
pessoas ndo deficientes para descrever a deficiéncia. E aplicado normalmente em
situagdes para se angariar fundos para instituicdbes benevolentes. Essas instituigbes,
em geral, oferecem suporte a somente um tipo de deficiéncia (dependente do

diagnostico médico) e levam a institucionalizagado de muitos individuos.

Modelo Profissional

Fornece uma resposta tradicional as questdes da deficiéncia, é entendido como
uma ramificagao do modelo médico. Dentro de sua estrutura, os profissionais seguem
um processo de identificagao da deficiéncia e suas limitagdes (usando o modelo médico)
e tomando as medidas necessarias para melhorar a posicdo da pessoa com deficiéncia.
A relagao entre o profissional de saude (que consertara o doente) e o deficiente (que
sera consertado) tende a produzir um sistema no qual um prestador de servigos

autoritario prescreve e atua para um cliente passivo.

Modelo baseado em direitos

Neste modelo, entende-se que a énfase passa da dependéncia para a
independéncia. Os ativistas da deficiéncia, ao se envolverem em politicas de identidade,
adotam as estratégias usadas por outros movimentos sociais, invocando direitos
humanos e civis contra fenbmenos como o sexismo e o racismo. Para os defensores
desse modelo se todos nascemos iguais e temos 0s mesmos direitos, as pessoas com
deficiéncias necessitam de uma postura forte e comum para assegurar seus direitos
perante a sociedade. O movimento pelos direitos procura encontrar um lugar para a

diferenga, em vez de simplesmente apaga-la.

Modelo religioso ou moral
Modelo ja desenvolvido nesta Tese, na sesséo 3.2, onde é retratado o percurso
historico da deficiéncia. A entende como punigao individual ou familiar, originaria de uma

forca externa. Esta ligado a agbes fundamentalistas religiosas. Exemplos classicos séo
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descritos como condigbes congénitas sendo ligadas a fatos ocorridos em vidas
passadas, segundo a religido Hindu, ou ainda a presenca de espiritos malignos ligados

a esquizofrenia.

Modelo Econémico

Fundamentado na fungao laboral do individuo, visa compreender a deficiéncia e
a incapacidade afetam a produtividade e quais as consequéncias econémicas geradas
para o individuo, a familia, o empregador e para o Estado. E usado fundamentalmente
pelos policy-makers para produgédo de politicas publicas voltadas para beneficios de
seguridade social e realocagdo no mercado de trabalho. O desafio gerado é estabelecer
regulagbes para empregabilidade (que podem ser menos produtivos que seus pares

nao deficientes) e oferecer beneficios sociais para ndo excluir ainda mais esses sujeitos.

Os modelos apresentados expressam diferentes significados para a vida dos
individuos e suas necessidades sociais. Pretende-se a seguir discutir as palavras

usadas para descrever este grupo populacional e os significados atribuidos a elas.

3.4 SOBRE ATERMINOLOGIA

No Brasil tem-se utilizado historicamente o termo deficiéncia para tratar de todo
o individuo que tenha alguma dificuldade, limitacdo e falta, visivel ou ndo, de suas
estruturas corporais. Propbe-se nesta sessido fazer uma breve discussao a respeito
deste assunto.

Sassaki (2005), aborda o tema da tradugao relatando que

(...) @ medida que o movimento inclusivo se espalha pelo mundo,
palavras e conceituagcbes mais apropriadas ao atual patamar de
valorizacdo dos seres humanos estao sendo incorporadas ao
discurso dos ativistas de direitos, por exemplo, dos campos da
deficiéncia e da saude mental (SASSAKI, 2005, pag. 9).

Desta forma, sustenta que a traducdo correta da terminologia “disability”
(utilizada na lingua inglesa para se referir a este amplo grupo de individuos) para o
portugués seria “deficiéncia”, uma vez que a palavra permanece no senso comum.

Afirma que o conceito de deficiéncia nao deve ser confundido com o de
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‘incapacidade” que, segundo ele, € uma traducdo histérica do termo “handicap”. Ao
defender o uso de terminologias do senso comum, o autor trata como uma infelicidade
o uso da terminologia ‘“incapacidade” pela Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (SASSAKI, 1997).

Um diferente olhar € dado pela versdo em lingua portuguesa da Classificagdo
Internacional da Funcionalidade. O documento é traduzido por especialistas na area,
apos debate técnico e utiliza alternativas a tradugcdo usual. Emprega o termo
‘incapacidade” quando se refere a “disability” e “deficiéncia” quando quer se referir a
‘impairment”. A CIF, por tratar-se de uma classificagdo proposta pela Organizagéo
Mundial de Saude (OMS) para reconhecimento desses individuos, toma a dianteira
numa nova abordagem quanto ao tema (WHO, 2013).

Importante compreender que para fins académicos e politicos é necessario que
seja realizada uma tradugao técnica e n&do centrada exclusivamente em processo de
transcodificagdo que se processa a margem de um enquadramento cultural. Os termos
técnicos cunhados devem ser indissoluveis e imunes aos efeitos do tempo e do espaco,
a fim de poderem resistir a evolugdo da ciéncia, a diferentes critérios de medicao, de
normatizagao, de diferentes legislagbes, entre outros (POLCHLOPEK, 2015).

Palavras, quando traduzidas para o portugués, vém carregadas de sutis
diferengas. O quadro 2, a partir de trés populares dicionarios inglés-portugués, expde
um conjunto de tradugdes que demonstram essa dificuldade de entendimento. Ja os
significados das palavras, ou seja, aquilo que entendemos delas também sao diferentes
dependendo da cultura em que a linguagem é utilizada. O termo disability & descrito no
dicionario The New Oxford American (MCKEAN, 2005) como uma condigéo fisica ou
mental que limita os movimentos, sentidos ou atividades de uma pessoa? (tradugdo do
proprio autor). Ja o Cambridge Dictiory (PRESS, 2008) a define como uma doenga,
les&o ou condigéo que torna dificil para alguém fazer algo que outras pessoas fazem?
(tradugéo do préprio autor).

O termo “impairment” é descrito como a deterioragao do funcionamento de uma
parte, orgao ou sistema do corpo humano que pode ser temporaria, permanente e pode
resultar em uma doencga ou lesdo?’ (tradugdo do proprio autor). J& “handcap” é uma

condigéo na qual uma parte do corpo ou da mente foi permanentemente danificada ou

25 Original: a physical or mental condition that limits a person's movements, senses, or activities.
26 Original: an illness, injury, or condition that makes it difficult for someone to do the things that
other people do

27 Original: deterioration in the functioning of a body part, organ, or system that can be temporary
or permanent and can result from injury or disease:
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nao funciona normalmente. Esta palavra é considerada ofensiva por muitas pessoas,

que preferem o termo incapacidade?® (tradugdo do proprio autor) (PRESS, 2008).

Quadro 2: Tradugéo da terminologia da deficiéncia

Inglés Portugués Portugués Portugués
(PRESS, 2008) | (Google, (FERREIRA, 2010)
2019)%°
Disability Deficiéncia Incapacidade inabilidade, incapacidade, impoténcia,
inaptidao.
Disable Incapacitar Incapacitar 1.Inabilitar, incapacitar, tornar inapto,
Desativar Desativar privar alguém de forga ou de poder.

estropiar, aleijar, mutilar. 2.Desativar

Impairment Deficiéncia Prejuizo Prejuizo, dano, Diminuicdo da
Deficiéncia Capacidade

Incapacity Incapacidade Incapacidade incapacidade, inaptidao,

incompeténcia.

Handicap Deficiéncia Desvantagem 1. Vantagens concedidas a um
Desvantagem adversario mais fraco. 2.Desvantagem
prejudicar imposta a um competidor mais forte.

3.Desvantagem ou vantagem

concedida. 4.Bbstaculo. 5.Deficiéncia

fisica. 6. Ter ou impor desvantagens

Cripple Aleijado Deficientes Aleijado, estropiado, coxo, paralitico.
paralisar,

prejudicar

Fonte: Elaborado pelo autor.

Percebe-se, portanto, que traducbes de palavras em lingua inglesa para o
portugués utilizado no Brasil proporcionam ideias muito parecidas, ndo delimitando
claras definicbes para a deficiéncia e para termos como incapacidade, capacidade e
incapaz. O quadro 3 apresenta definicdes para as palavras apresentadas anteriormente
segundo dois importantes dicionarios da lingua portuguesa.

Outras publicagdes de documentos oficiais brasileiros utilizam nomenclaturas

distintas para se referir a essas pessoas, como a “Politica Nacional de Saude da Pessoa

28 Original: a condition in which part of your body or mind has been permanently damaged or
does not work normally. This word is now considered offensive by many people, who prefer the
word disability:

29 Google Translate: https://translate.google.com.br/. Acesso 01/10/2018
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Portadora de Deficiéncia”, publicada pelo Ministério da Saude em 2008 que, como o
proprio nome explicita, utiliza o termo “portador de deficiéncia” (BRASIL, 2008). O
programa Viver Sem Limites do Governo Federal, resultado do esforgo de 15 Ministérios
e da participacdo do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(Conade), que visa “promover por meio da integragdo e articulagdo de politicas,
programas e agbes, 0 exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas com
deficiéncia” ja promove uma atualizagdo da nomenclatura, utilizando o termo pessoa
com deficiéncia (BRASIL, 2011b).

Quadro 3: Definicdes de termos relacionados a deficiéncia. Dicionarios Selecionados. 2009 - 2010

Houaiss (HOUAISS, 2009) Ferreira (FERREIRA, 2010)

. L 1. Insuficiéncia ou auséncia de
Latim Deficientia 1. Falta, ) L L
o L o funcionamento de um érgéo. 2. Insuficiéncia
Deficiéncia falha, caréncia, imperfeicao, - o )
) o funcéo psiquica ou intelectual. 3. perda
defeito. 2.Insulficiéncia ) ) o
quantidade ou qualidade, falta, caréncia.

Que né&o é capaz. 3. Diz-se _ ..
- Latim Incapace. 1. que n&o é capaz. 2.
do individuo sem : - - .
Incapaz . impossibilitado, inabilitado. 3. inabil,
competéncia, inabil, )
: ignorante.
ignorante.

1. Qualidade de incapaz. 1.1
Falta capacidade fisica ou

. intelectual. 2.Situagéo juridica ) ) L
Incapacidade ) Falta de capacidade, inaptidao.
daqueles a quem a lei nega
aptidao para realizar por si s6

atos da vida civil.

3. Qualidade ou condigéo de ) ; )
» - Latim capacitate. 2. Qualidade que pessoa
; capaz. 3.1. Habilidade fisica ; ;
Capacidade - ou coisa tem de satisfazer para
ou mental de um individuo; ; ; - .
determinado fim; habilidade; aptidao

aptidao, pericia.

Fonte: Elaborado pelo autor.

Em artigo publicado por Viso (1994), o autor reflete sobre a importancia da
precisao linguistica e como a consciéncia civica e social da lingua pode interferir
beneficamente ao se utilizar determinado termo em textos normativos. Trabalha com
tradugbes para a lingua espanhola do vocabulario referente as incapacidades,

fon}

utilizando-se as expressodes “deficiencia”, “discapacidad”, “minusvalia” e “persona com
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discapacidad”, como equivalentes a “impairment”, “disability”, “handicap” e “disabled
person’).

Atkinson (1996) descreve como as trocas de palavras utilizadas para descrever
os individuos que est&o vivenciando incapacidades, poderiam auxiliar nas mudancas de
perspectivas e sugerir modificagdes nas politicas publicas e na forma de cuidado. Cita
as mudangas de terminologia nos EUA e as diferengas encontradas em outros paises
de lingua inglesa, apontando para a necessidade de se adotar similaridades linguisticas
visando a homogeneidade do dialogo entre as instancias formuladoras e
implementadoras de politicas, a sociedade e as pessoas envolvidas.

Em Portugal, documento chamado “1° Plano de Acgéo para a Integragdo das

Pessoas com Deficiéncia ou Incapacidade 2006-2009” afirma que

(...) o termo deficiéncia é aquele que genericamente tem sido
utilizado desde ha largos anos. Porém, ele ndo exprime um
conceito claro, reportando-se por vezes a presenga de
condi¢bes organicas, isto é, a alteragcbes ou perdas a nivel da
estrutura ou fungbes do corpo, outras vezes, a visiveis limitagdes
funcionais da pessoa decorrentes dessas alteragbes, sendo de
uma forma ou doutra utilizado na classificacdo das pessoas em
categorias diagnosticas (PORTUGAL, 2006, pag. 20).

Afirma ainda que a terminologia deficiéncia carrega conotagao estritamente
bioldgica. Defende que todos os esforgos sejam empreendidos para a utilizagao do
termo incapacidade. Seria este um termo genérico que engloba os diferentes niveis de
limitagbes funcionais relacionados com a pessoa, seu meio social e ambiental, para
referir o estado funcional da pessoa. O documento expressa aspectos negativos e
positivos da interagdo entre um individuo com problemas de saude e o seu meio fisico
e social. Projeta substituir o uso termo deficiéncia que se configura mais restritivo e
menos proximo do modelo social. No entanto, o documento reconhece que o termo
deficiente ainda é referéncia para a lingua portuguesa e orienta a utilizagdo de forma
simultanea das palavras incapacidade e deficiéncia visando estabelecer uma transigao
progressiva de nomenclatura assim como fora realizado na Espanha onde o termo
minusvalias foi substituido por discapacitad (PORTUGAL, 2006).

Ainda que nao fosse o objeto de seu estudo, em recente tese de doutoramento,
Santos (2018), chama atengao para importancia de maior rigor na tradugado, pois
frequentemente a palavra disability é traduzida sem qualquer discri¢gdo para deficiéncia,
referindo-se a variagdo negativa da fungdo e/ou estrutura corporal, enquanto
incapacidade trata da relagdo entre a pessoa com deficiéncia e um contexto que limita
a funcionalidade individual (SANTOS, 2018).
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O termo deficiéncia pode ter diferentes entendimentos. Atores participantes dos
processos politicos precisam se confrontar com problemas complexos e mal definidos
devido ao significado dado a palavra. Podem haver diferentes opinides sobre causa e
efeito, tipos de intervencbes, adequacdo das solugdes propostas, incertezas
substanciais quantos as consequéncias financeiras das mudancas de politicas ou
visbes e opinides conflitantes entre as partes envolvidas.

Traducao e definicdo devem ser capazes de reconhecer os efeitos que o meio
socio-ambiental exerce sobre o individuo. Somente quando um problema é bem
definido, é que as formas de intervengao politica podem ser concebidas com maior
acuracia e melhores estudos podem ser realizados visando resultados que impactem
positivamente na vida desses individuos (LEONARDI et al., 2006).

Mediante definicdo adequada, expande-se a questdo dos cuidados em saude
assim como a de direitos sociais. A visdo ndo € mais restrita pelo entendimento cultural
e hegemoénico da deficiéncia como aquele representado pela pessoa com desvio ou
perda em alguma fungcdo de seu corpo, € extrapolado para as capacidades e
incapacidades potenciais.

Conceitos ndo devem ditar quem é 'normal’ e quem ndo é, mas permitem que
uma pessoa possa ser identificada e assistida dentro de cada contexto. A mudanga deve
ocorrer no referencial, o problema em questdo ndo esta mais na esfera do corpo, mas
sim nas atividades que as pessoas s&o ou nao capazes de executar.

O meio e a sociedade sao atores centrais para o desempenho das capacidades
individuais. Dificuldades de acesso ndo sdo meramente resolvidas através de
programas de mobilidade urbana, infra-estrutura ou por mudangas na sinalizagéo
voltada para deficiéncias visuais. Dependem de encadeamento légico da tomada de
decisao politica.

Ao se manter o uso da palavra deficiéncia mantem-se a légica centrada na
doencga, no problema e na restricdo. Falar sobre as capacidades e incapacidades de
cada pessoa é expandir a visdo, € compreender relacdes sociais, € permitir uma
participacdo mais igualitaria e tolerante na sociedade. Propde-se avancgar a discusséo,
deixando para tras politicas publicas e tradugdes que utilizam o termo deficiéncia como
similar a disability. A tradugdo e os termos aqui utilizados, continuam a depender dos

conceitos envolvidos no texto, ndo em uma simples tradugéo.
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3.5 IDENTIFICANDO A DEFICIENCIA E/OU INCAPACIDADE

Diferentes modelos, geram diferentes conceitos e definicdes. Nesta tematica ndo
¢ diferente. Tais questdes criam impasses praticos em diferentes niveis, desde a
pesquisa de carater epidemioldgico até a construgéo de politicas publicas. Resultam em
dificuldades na produgao de conhecimento e utilizagao pratica.

Durante as décadas finais do século XX e inicio do XXI, o desafio de se
estabelecer um consenso sobre qual modelo utilizar e se a analise seria a partir da
deficiéncia ou da incapacidade foi preponderante para a dificuldade na realizagido de
trabalhos epidemioldgicos no tema (EPRMB, 2018). Por sua abrangéncia e tradugao
para diferentes linguas, a CIF acaba se destacando. Ainda assim, o estado atual da
epidemiologia da incapacidade tende a confundir duas experiéncias distintas: problemas
que as pessoas experimentam ao realizar agdes que dependem inteiramente de seu
estado fisico de saude e problemas resultantes da interacdo entre seu estado de saude,
ambiente e fatores pessoais. Apesar de eles diferir, ambas as perspectivas séo
importantes para estimar a prevaléncia de incapacidade, bem como para compreender
a pratica de reabilitagdo (STUCKI et al., 2017).

O World Report on Disability (WRD), apresenta dois modelos para estimar a
populagdo com incapacidade, a Pesquisa Mundial de Saude e a Carga Global de
Doencas, ambas com limitagdes técnicas e conceituais, ndo devendo ser
compreendidas como definitivas para o campo (WHO, 2011).

A Pesquisa Mundial de Saude foi realizada em domicilio, no periodo de 2002 a
2004, em 70 paises. O modulo referente ao estado de saude utilizou questdes baseadas
na CIF, sendo mensuradas

(...)incapacidades relativas a mobilidade, ao proprio
cuidado, a visdo, audicdo e respiragcao, bem como aquelas
que afetam as atividades usuais, a energia, a vitalidade, e
0 sono (SZWARCWALD; VIACAVA, 2008, pag. 61).

Seu objetivo principal ndo era observar as incapacidades individuais, mas
almejava-se obter substrato abrangente da funcionalidade humana entre os
entrevistados. A prevaléncia média de dificuldades fncionais na populagdo com idade
maior que 18 anos foi de 15,6%, com variacao entre 11,8% em paises de maior renda
e 18,0% nos de renda mais baixa. Para dificuldades muito significativas foi estimada
uma média de 2,2%. A prevaléncia da incapacidade nos paises de renda mais baixa,
entre pessoas com idades de ao menos 60 anos, foi de 43,4%, se comparada a 29,5%

nos paises com renda mais elevada (WHO, 2011) (Tabela 2).



90

Tabela 2: Proporgéo entre individuos com incapacidades, em relagéo aos diferentes niveis de dificuldade,

70 paises selecionados, 2002-2004.

Nenhum Baixo Moderado Severo Extremo

Mobilidade

Locomoc¢ao 64,8 6,5 11,4 5,9 1,3
Atividade extenuante 50,7 6 13,3 10,3 9,7
Cuidados Pessoais

Cuidados pessoais 79,8 0,7 5,9 2,6 1
Aparéncia, cuidados com aparéncia 80,4 10,7 6 2,2 0,9
Dor

Dores fisicas 45,2 26,3 16,8 9,5 2,2
Desconforto fisico 49,2 24,9 16,1 8 1,8
Cognicao

Concentragdo, memoria 61,5 20 11,8 5,5 1,3
Aprendizado 65,6 17,3 9,8 4,7 2,5
Relagdes interpessoais

Participacdo na comunidade 76,8 13,1 6,6 2,4 1,2
Lidar com situagdes de conflito 74,4 14,4 6,7 3 1,5
Visdo

Visdo de longe 75,4 11,6 7,1 4,3 1,6
Visdo de perto 76,3 11,9 7 3,8 1
Sono e energia

Excesso de sono 60,9 18,9 10 6,6 1,6
Sentir-se descansado 57,2 22,1 13,1 6,2 1,4
Afeto

Sentir-se deprimido 56,1 22,5 12,9 6,6 2
Preocupacdo, ansiedade 71,2 22,9 14 8,3 3,6

Fonte: Adaptado do World Report on Disability (WHO,2011)

O segundo conjunto de estimativas sobre a prevaléncia das incapacidades é

oriundo do estudo sobre a Carga Global de Doengas. Primeiro estudo sobre a tematica,

encomendado nos anos 1990 pelo Banco Mundial com objetivo de para avaliar o peso

relativo da mortalidade precoce e incapacidade, oriundas de diferentes deficiéncias,

lesbes e fatores de risco. Este estudo utilizou como parametro de medicdo os Anos de

Vida Ajustados pela Incapacidade (DALY). Esta € uma medida que se refere aos anos
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de vida saudaveis perdidos em virtude da mortalidade ou de uma determinada
incapacidade (WHO, 2011).%°

Ainda segundo o WRD, dados de pesquisas e censos nacionais ndo podem ser
comparados entre si diretamente, bem como, ndo podem ser comparadas as
estimativas utilizadas pela Carga Global e Doengas com a Pesquisa Mundial de Saude.
Relaciona esse fato a falta de padronizagao dos conceitos e modelos de andlise. Paises
em desenvolvimento tendem a ter taxa de prevaléncia menor para incapacidade, pois
utilizam medidas focalizadas em uma limitada selecdo de variaveis. Por outro lado,
paises mais ricos tendem a relatar maiores taxas, pois coletam seus dados através de
pesquisas especificas e mensuram as incapacidades e as restricoes para realizar
atividades. Fatores como estes influenciam estudos de comparabilidade nos niveis
internacional, nacional e subnacional (WHO, 2011).

Taxas de prevaléncia surgidas em ambas as analises citadas, bem como de
censos nacionais, sdo influenciadas diretamente pela definicdo utilizada para o
entendimento da incapacidade e da deficiéncia. Diferentes escolhas nos limiares
resultam em taxas distintas, mesmo utilizando abordagens relativamente similares
(Quadro 4). Este € um ponto metodolégico que deve ser considerado nessas analises.

A identificagdo das pessoas com incapacidade e/ou deficiéncia e suas
estimativas sdo dependentes de fatores histéricos, culturais e de identidade. Estes irdo
moldar, dentro daquela sociedade, o individuo que sera classificado como tendo uma
incapacidade ou deficiéncia a depender do modo como os dados séo coletados. Paises
vém cada vez mais adotando uma abordagem continuada para tal mensuracéo, onde
as estimativas de prevaléncia de deficiéncia e funcionalidade s&do derivadas da
avaliagao dos niveis em multiplas areas (CHILE, 2005; COMMISSION, 2001).

Estudo publicado pela “European Physical and Rehabilitation Medicine Bodies
Alliance” em 2018, que utilizou a CIF como base tedrica conceitual, aponta que aspectos
epidemioldgicos da funcionalidade e da incapacidade, direitos humanos, o papel da
reabilitacdo dentro dos sistemas nacionais de saude e o peso econdbmico da
incapacidade séo preponderantes para a compreensao da incapacidade na sociedade.
Estima que por volta dos anos 2030, um em cada quatro pessoas na Europa tera mais
de 65 anos, potencializando a diminuigdo da funcionalidade (EUROPEAN PHYSICAL
AND REHABILITATION MEDICINE BODIES, 2018).

30 Os DALYs sao calculados através da soma dos anos de vida perdidos em consequéncia da
mortalidade prematura em uma dada populagdo. Anos de saude totais perdidos em
consequéncia da incapacidade em casos acidentais, deficiéncias, doencgas ou anos vividos num
estado incapacidade s&do convertidos para o equivalente de anos perdidos de saude plena,
usando-se ponderadores de incapacidade. Os ponderadores oferecem uma pontuagao entre 0
(para saude total) e 1 (estado equivalente a morte).
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Fatores que podem provocar uma incapacidade sdo diversos: acidente vascular
cerebral, traumatismo craniano, traumas, acidentes veiculares, entre outros. Importante
€ que estes criam dois fatores que nao podem ser esquecidos. Sobreviver a uma doenca
séria ou trauma leva a um aumento do numero de pessoas com complexas perdas
funcionais e incapacidades. Muitas delas sao jovens quando sdo acometidas, com
melhores condi¢des dos sistemas de saude, tendem a viver por mais tempo (BROOKS
et al., 2015).

A incapacidade faz parte da condi¢ao do ser humano. Todos temos capacidades
diferentes uns dos outros, e o contexto — que é construido socialmente — muitas vezes
decide quem sera protegido. Isso talvez explique as diferentes compreensbes de e
incapacidade. Todos os atributos humanos podem construir a imagem de alguém que
posso ser visto como menos ou mais capaz. O analfabetismo, sob esse ponto de vista,
poderia ser considerado uma deficiéncia ou incapacidade, assim como a obesidade
morbida, as idades extremas (recém-nascidos e senis) (SOLOMON, 2013). A identidade
€ central neste debate, tanto a identidade dada a si pelo préprio individuo como o rétulo
que lhe é colocado pela sociedade.

Este conceito € exemplificado por Oliver Sacks (2015) em sua autobiografia
quando reflete sobre sua interagdo com uma comunidade surda. Cita um encontro com

estudantes na Galleudet University®' em que

(...) um dos estudantes surdo se expressou com sinais: “Por que
vocé ndo se vé como um deficiente nos sinais?”. Foi uma troca
de lugares muito interessante, pois havia ali centenas de
estudantes conversando em sinais € eu era o mudo que nao
consequia entender nem comunicar nada, a ndo ser usando um
intérprete. (SACKS, 2015, pag. 221)

Em Gana, é aceito pela maior parte da sociedade que deficiéncia € um obstaculo
principalmente religioso, que deva ser enfrentado através de rezas e confinamento. Nao
ha acesso a tratamento, educacéo, transporte ou trabalho. Geralmente convivem com
a pobreza absoluta®.

Aqueles que vivem em paises mais pobres, em geral, ndo possuem as mesmas
redes de cuidado e condi¢cbes de vida queoas que vivem em paises ricos, sobretudo
nos que possuem sistemas universais de saude e direitos sociais estabelecidos. Por
fatores culturais e sociais as pessoas com deficiéncia e/ou com incapacidade que vivem
na periferia econdmica global tém suas vidas mais dificeis, s&o os mais pobres e com
menos poder no mundo (NEWELL, 2000) .

31 Universidade para Surdos, localizada em Washington-EUA.
32 BBC: www.bbc.com/portuguese/noticias/2015/08/150815_deficientes_violencia_hb
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Jenkins e Rigg (2003) buscaram analisar as desvantagens econdmicas
experimentadas por individuos com incapacidade em idade de trabalho. Identificam que
as desvantagens econdmicas sofridas por esses individuos podem ser resultantes de
trés distintos processos: (I) tipo de incapacidade: com influéncia direta no tipo de
trabalho que o individuo ainda podera executar no restante do tempo que ainda estiver
acometido; (ll) impacto inicial na vida do individuo: esta associado com o declinio na
participacdo do mercado de trabalho e na média salarial e com o aumento da taxa de
individuos em estratos mais pobres da sociedade e; (lll) taxas de desemprego
aumentam continuamente com a continuidade da incapacidade

Estudo de Danielewicz et al. (2019) relaciona o fato de idosos que residem em
bairros de classe média alta apresentarem menos incapacidades nas atividades basicas
de vida diaria. Locais economicamente desfavorecidos oferecem menos acesso a
servigos para a populagéo, minimizando a interagéo e o suporte social e potencializando
a diminuigao da funcionalidade

Estudos que buscaram compreender o efeito do suporte social sobre a
incapacidade indicam que a realizacdo das atividades de lazer e de convivio na
comunidade proporcionam relagdes fundamentais de cooperacdo e interatividade,
ajudando a preservar habilidades de atengédo e memoéria (D'ORSI et al., 2011; NERI;
VIEIRA, 2013; VAUGHAN et al., 2016).

Leonardi et al. (2006) afirmaram que os anos subsequentes seriam decisivos
para a inclusdo de questbes e/ou a realizagcbes de censos nacionais com foco nas
incapacidades. Esses dados (censitarios), consideram que mudangas demograficas
deverao aumentar a atengao para condigdes de saudes nao fatais, como a incapacidade
associada a idade. Para isso um comum entendimento sobre o significado sobre o que
¢é deficiéncia e incapacidade é necessario.

Sendo assim, uma definicdo adequada deveria ser aplicavel a todas as pessoas
sem segregagao e estratificagdo entre grupos (cadeirantes, cegos, etc.) ou entre
aqueles que possuem uma condi¢do, ou doenga crénica, mas sim que seja capaz de
descrever a experiéncia da incapacidade através das diferentes areas da funcionalidade
humana.

A compreensao deve, portanto, ser capaz de descrever diferentes modelos de
incapacidade e reconhecer os efeitos que o meio socioambiental exerce sobre o
individuo. Somente quando um problema é bem definido, e neste caso o problema é a
compreensédo real do que € uma incapacidade e uma deficiéncia, que as formas de
intervengao politica podem ser definidas com maior acuracia (LEONARDI et al. 2006)

Relatério elaborado pela Universidade de Brunel do Reino Unido, em 2002,

apresenta quatro modelos de definicdo da incapacidade, derivados de dois parametros:
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0 grau de medicalizag&o e a extensdo do poder discricionario na tomada de decisGes
politica. Segundo o estudo a incapacidade nestes paises podem estar relacionados as
caracteristicas fundamentais subjacentes as tradigdes de politica social de cada Estado,
0 padréao de financiamento para a politica social (seja centralizado ou descentralizado)
e o grau de confianga e accountability de médicos e outros profissionais envolvidos nas
politicas sociais. Diferentes abordagens para a determinagdo da incapacidade estéo,
portanto, inseridas nas instituicdes nacionais (BRUNEL, 2002).

Embora significativos, os dados sobre a deficiéncia sdo descrigdes objetivas que
diferem das avaliagdes subjetivas. Os dados sobre qualidade de vida, bem-estar e
satisfacao pessoal com a vida séo Uteis para o planejamento de politicas e saude; mas
esses dados podem ou nao ser relevantes a depender da experiéncia, pela presenca
ou extensao da incapacidade.

Ao utilizarem classificagbes binarias (deficiente - ndo deficiente, capaz -
incapaz) os formuladores de politicas concedem aqueles oficialmente classificados com

uma deficiéncia ou incapacidade

assisténcia social, protecao legal e vagas de estacionamento
especiais. E dificil, no entanto, demarcar onde comega a
incapacidade. Um homem de 1,65 metro de altura talvez
preferisse ter 1,80 (...) um homem que tem 1,20 metro de altura
enfrenta desafios significativos. (SOLOMON, 2013, pag. 153)

A discusséo acerca da terminologia utilizada no contexto desta tese é complexa.
Envolve conceitos culturalmente aceitos, visdes ideoldgicas e de relacionamento entre
seres humanos. O autor propde-se, a partir deste momento, a utilizar os conceitos para
incapacidade e deficiéncia utilizados na tradugao da CIF para o portugués utilizado no
Brasil. Entretanto, quando de citagdes, documentos ou falas, o termo exposto sera o
mesmo utilizado originalmente. Para diferenciar ambos os casos, quando os termos
aparecem sem destaque no texto, a compreensao usada é a da CIF, quando em jtalico
e a palavra originalmente proposta pelo autor citado. Esta estratégia visa dar
continuidade a um esforco em andamento neste campo tedrico de construgcdo de
conceitos baseados nas reais capacidades que os sujeitos podem desempenhar em
suas vidas, deixando de lado, conceitos e visbes que olham para a pessoa com

disfungéo corporal de maneira estigmatizada e piedosa.
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Quadro 4: Prevaléncia da deficiéncia por tipo de pesquisa, em paises e anos selecionados.

Pais Prevaléncia Censo Pesquisas Especificas YLD por
(Pesquisa Mundial — — 100 hab.
Satde 2002-2004) Ano | Componente CIF I(::)/l;e)valenma Ano  Componente CIF I(::)/l;e)valenma (2004)
Brasil 18,9 2010  Impedimento 14,9 1981 Impedimento 1,8 10,1
Chile - 2002 ' Impedimento 2,2 2004 | Impedimento, Limitagao 12,9 8,1
Atividade, Restrigbes
Participacéo
China - - - 2006 Impedimento 6,4 7,7
india 24,9 2001 | Impedimento 2,1 202 | Impedimento 1,7 10,5
Russia 16,4 - - - - - - 10
Reino - 2001 | Impedimento, Limitagédo 17,6 2002 ' Impedimento, Limitagao 27,2 71
Unido Atividade, Restricoes Atividade, Restricoes
Participacao Participacao
Estados - 2000 ' Impedimento, Limitagéo 19,3 2007 Impedimento, Limitagao 14,9 7,9
Unidos Atividade, Restricoes Atividade, Restricoes
Participacéo Participacéo
Portugal 11,2 2001 | Impedimento 6,2 2002 | Impedimento, Limitagao 19,9 7,0
Atividade, Restricoes
) Participacao
Africa do 24,2 2001 | Impedimento, Restricdes 5 1998 Impedimento, Limitacao 5,9 12,2
Sul Participagéo Atividade, Restri¢cdes
Participacéo

Fonte: Adaptado do World Report on Disability (WHO,2011).



96

3.6 O QUE ALEGISLACAO BRASILEIRA DIZ SOBRE AS
DEFICIENCIAS

No Brasil existiu um processo de mudanga da terminologia e da compreenséo
das diferentes concepgdes de deficiéncia acompanhando a evolugdo dos conceitos
presentes nas principais organiza¢gdes mundiais.

A Constituicdo Federal de 1988 faz mencdo as pessoas com deficiéncia
utilizando o termo pessoa portadora de deficiéncia, apresenta uma série de direitos e
deveres a este grupo, mas nao propde uma definicdo clara sobre quem seriam essas
pessoas. E somente o decreto n°914/93%, da Presidéncia da Republica (PdR), que ira

fazé-lo:

Considera-se pessoa portadora de deficiéncia aquela que
apresenta, em carater permanente, perdas ou anormalidades de
sua estrutura ou fungdo psicoldgica, fisiolégica ou anatdémica,
que gerem incapacidade para o desempenho de atividade,
dentro do padrao considerado normal para o ser humano.
(BRASIL, 1993, pag. 1)

Esta definicao é ancorada fortemente no modelo médico, tratando-a como um
problema exclusivamente do corpo e comparando-a com uma dita normalidade.

A mais recente normativa que comtempla uma definicdo para a deficiéncia é a
Lei n° 13.146/15 (PdR). Apresenta ancoragem tedrica mais proxima a utilizada pela CIF
ao considerar além dos aspectos fisicos do corpo, também a interagdo com as barreiras
ambientais e sua participagao na sociedade (BRASIL, 2015).

Entre as duas normativas, passaram-se 22 anos e apesar de existir um avanco
quanto a compreensao, este caminho nao foi linear. O quadro 5 apresenta conjunto de
normativas federais, sua acao e as definicbes apresentadas. Nota-se que antes de ser
promulgada a Convengéo Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia

(CIDPcD)* nao havia um consenso sobre o conceito e a terminologia utilizada, inclusive

33 Decreto institui a Politica Nacional para a Integragéo da Pessoa Portadora de Deficiéncia.

34 O texto da Convencéo Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia foi aprovado
pela Assembleia da Organizagao das Nagdes Unidas em 2006 e reconhece que a incapacidade
(em inglés disability) € um conceito em evolugdo. Esclarece que “pessoas com incapacidade sdo
aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagcéo plena
e efetiva na sociedade em igualdades de condicdes com as demais pessoas.” Tem como
principios: a) O respeito pela dignidade inerente, a autonomia individual, inclusive a liberdade de
fazer as proprias escolhas, e a independéncia das pessoas; b) A nao-discriminagao; c) A plena
e efetiva participagao e inclusdo na sociedade; d) O respeito pela diferenga e pela aceitagéo das
pessoas com deficiéncia como parte da diversidade humana e da humanidade; e) A igualdade
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entre as publicadas no mesmo ano. Somente apds a Convengao que se passa a aceitar
um conceito unico.

No campo da saude, a portaria n® 793/12 do Ministério da Saude institui a Rede
de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia, como parte do Plano Nacional dos Direitos a
Pessoa com deficiéncia — Plano Viver sem limites, instituido pelo decreto presidencial
n.°7.612/11, utilizando a mesma definicdo adotada pela CIDPcD. Expande ainda o

1

conceito para pessoas com “...deficiéncia temporaria ou permanente, progressiva,

regressiva ou estavel; intermitente ou continua no ambito do SUS” (BRASIL, 2012,

pag.1)

de oportunidades; f) A acessibilidade; g) A igualdade entre o homem e a mulher; h) O respeito
pelo desenvolvimento das capacidades das criangcas com deficiéncia e pelo direito das criangas
com deficiéncia de preservar sua identidade.
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Quadro 5: Normativas relativas a deficiéncia, editadas pelo Governo Federal, entre 1993 e 2015.

Normativa Regulamenta Definigao deficiéncia

Decreto n.° 914, de Institui a politica nacional para a Aquela que apresenta, em carater permanente, perdas ou anormalidades de sua estrutura, ou fungéo
6/09/1993 (PdR) integragéo da pessoa portadora de psicoldgica, fisiolégica ou anatdmica, que gerem incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do

deficiéncia, e da outras providéncias. = padrdo considerado normal para o ser humano.

Decreto n.° 1.744, Regulamenta o beneficio de Incapacitada para vida independente e trabalho em razdo de anomalias ou lesdes irreversiveis de natureza
de 8/12/1995 (PdR) | prestagdo continuada hereditaria, congénitas ou adquiridas, que impegam o desempenho das atividades da vida diaria e do trabalho;
Decreto n.° 3.298, Dispd6e sobre a politica nacional para | Deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura, ou fungéo psicologica, fisiolégica ou anatdémica
de 20/12/1999 a integracéo da pessoa portadora de | que gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrdo considerado normal para o ser
(PdR) deficiéncia humano; deficiéncia permanente — aquela que ocorreu ou se estabilizou durante um periodo suficiente para

nao permitir recuperacgéo, ou ter probabilidade de que se altere, apesar de novos tratamentos; e Incapacidade
— uma redugéo efetiva e acentuada da capacidade de integracédo social, com necessidade de equipamentos,
adaptacdes, meios ou recursos especiais para que a pessoa portadora de deficiéncia possa receber, ou
transmitir informacgdes necessarias ao seu bem-estar pessoal e ao desempenho de fungdo ou atividade a ser
exercida. Deficiéncia fisica — alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando o comprometimento da funcao fisica. Deficiéncia auditiva — perda parcial ou total das
possibilidades auditivas sonoras, variando de graus e niveis na forma seguinte: a) de 25 a 40 decibéis (db) —
surdez leve; b) de 41 a 55 db — surdez moderada; c) de 56 a 70 db — surdez acentuada;d) de 71 a 90 db —
surdez severa; €) acima de 91 db — surdez profunda; e f) anacusia; Deficiéncia visual — acuidade visual igual
ou menor que 20/200 no melhor olho, apds a melhor corregéo, ou campo visual inferior a 20°, ou ocorréncia
simultdnea de ambas as situacdes; Deficiéncia mental — funcionamento intelectual significativamente inferior
a média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitagbes associadas a duas ou mais areas de
habilidades adaptativas, tais como: Deficiéncia miiltipla — associagédo de duas ou mais deficiéncias.

Decreto n.° 3.048,
de 6/05/1999 (PdR)

Aprova o regulamento da previdéncia
social, e da outras providéncias.

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacao plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condigbes com as demais pessoas.

Decreto n.° 3.956,
de 8/10/2001 (PdR)

Promulga a convencgéo
interamericana p/ a eliminagdo da
discriminag&o contra as pessoas
portadoras de deficiéncia.

O termo "deficiéncia" significa uma restricao fisica, mental ou sensorial, de natureza permanente ou transitoria,
que limita a capacidade de exercer uma ou mais atividades essenciais da vida diaria, causada ou agravada
pelo ambiente econémico e social.

Lei n.° 10.690, de
16/06/ 2003 (PdR)

Reabre o prazo para que os
municipios que refinanciaram suas
dividas junto a unido possam
contratar empréstimos ou
financiamentos, da nova redacao a lei
n2 8.989, de 24 de fevereiro de 1995,
e da outras providéncias.

Pessoa portadora de deficiéncia fisica - aquela que apresenta alteragéo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da fungéo fisica, apresentando-se sob a forma
de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, membros com deformidade
congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que nido produzam dificuldades para o
desempenho de fungbes. Portadora de deficiéncia visual - aquela que apresenta acuidade visual igual ou
menor que 20/200 (tabela de snellen) no melhor olho, ap6s a melhor corregéo, ou campo visual inferior a 20°,
ou ocorréncia simultdnea de ambas as situacgdes.
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Decreto n.° 5.296
de 02/12/2004
(PdR)

Regulamenta as leis n2° 10.048, de 8
de novembro de 2000, que da
prioridade de atendimento as
pessoas que especifica, e 10.098, de
19 de dezembro de 2000, que
estabelece normas gerais e critérios
basicos para a promogéo da
acessibilidade das pessoas
portadoras de deficiéncia ou com
mobilidade reduzida, e da outras
providéncias.

Pessoa portadora de deficiéncia - além daquelas previstas na lei no 10.690, de 16 de junho de 2003, a que
possui limitagdo ou incapacidade para o desempenho de atividade e se enquadra nas seguintes categorias:
Deficiéncia fisica - alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando
o comprometimento da fungao fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia,
monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacéo ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto
as deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho de fungdes; Deficiéncia
auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis (db) ou mais, aferida por audiograma
nas frequéncias de 500hz, 1.000hz, 2.000hz e 3.000hz; Deficiéncia mental: funcionamento intelectual
significativamente inferior a média, com manifestagéo antes dos dezoito anos e limitagdes associadas a duas
ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como: Comunicagao; Cuidado pessoal; Habilidades sociais;
Utilizagdo dos recursos da comunidade; Saude e seguranga; Habilidades académicas; Lazer; e Trabalho.
Deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que 0,05 no melhor olho, com a
melhor correcéo optica; a baixa visao, que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a
melhor corregéo optica; os casos nos quais a somatéria da medida do campo visual em ambos os olhos for
igual ou menor que 60° ou a ocorréncia simultanea de quaisquer das condi¢cdes anteriores; Deficiéncia
multipla — associagédo de duas ou mais deficiéncias.

Portaria n.° 154, de
24/01/2008 (MS)

Cria os nucleos de apoio a saude da
familia - NASF.

Deficiéncias podem ser parte ou expressédo de uma condigdo de salde, mas ndo indicam necessariamente a
presenca de uma doenca ou que o individuo deva ser considerado doente.

Decreto n.° 6949,
de 25/08/2009
(PdR)

Promulga a CIDPcD e seu protocolo
facultativo

Sao aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagéo plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condigbes com as demais pessoas.

Decreto n.° 7.612,
de 17/11/2011
(PdR)

Institui o plano nacional dos direitos
da pessoa com deficiéncia - plano
viver sem limite.

Aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais,
em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagéo plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condigbes com as demais pessoas.

Portaria n.° 793, de
24/04/2012 (MS)

Institui a RCPD no ambito do sistema
Unico de saude.

Considera a definicdo dada pela CIDPcD e incluiu a seguinte frase. “Com deficiéncia temporaria ou
permanente; progressiva, regressiva ou estavel; intermitente ou continua, no dmbito do sistema Unico de
saude (SUS).”

Decreto n.° 8.145,
de 03/12/2013
(PdR)

Altera o regulamento da previdéncia
social.

Aquela que tem impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais,
em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagéo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condi¢des com as demais pessoas.

Lei n.° 13.146, de
06/07/2015 (PdR)

Institui a lei brasileira de inclusdo da
pessoa com deficiéncia (estatuto da
pessoa com deficiéncia).

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

Fonte: elaborado pelo autor.
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3.7 QUEM E QUANTAS SAO AS PESSOAS COM DEFICIENCIA

O Censo, do Governo Federal, constitui a principal fonte de informacgbes sobre
as condi¢des de vida da populagao brasileira, sendo realizado em todos 0s municipios
do pais. A busca por informagdes sobre as pessoas com deficiéncia ocorreu através do
Censos de 1872, 1890, 1900, 1920, 1940, 1991, 2000 e 2010.* Esta prevista
novamente tal identificagdo no Censo a ser realizado no ano de 2020.

O primeiro Censo realizado em territério brasileiro ocorre no ano de 1872%, ainda
durante o império. Neste, foram identificados os individuos com defeitos physicos —
cegos, surdos-mudos, alejjados, dementes e alienados — por meio de declaragéo
baseada na concepcéo individual do representante familiar questionado. Entre homens
livres e escravos, o Brasil tinha a época 188.621 pessoas com defeitos physicos, 1,90%
da populacdo. Ainda que remonte a um primeiro olhar, estes percentuais devem ser
encarados como um numero subestimado, uma vez que concepgdes religiosas ainda
eram muito presentes, elevando o numero de pessoas escondidas ou renegadas por
familiares. Os Censos de 1890 e 1900 pesquisaram os mesmos defeitos physicos
adotados pelo Censo de 1872 (CAMARGO, 2018; CANTORANI et al., 2015).

Paralelamente no cenario internacional, cegueira e surdo-mudez foram as duas
formas de defeitos physicos que o Congresso Estatistico de Londres, em 1860,
convencionou em pesquisar *’. Esta opgéo foi feita por serem enfermidades aparentes
e de interesse publico com melhor discricionariedade. Os dados produzidos para as
anormalidades intelectuais nem sempre representavam os resultados obtidos a
verdadeira medida da alienagdo mental. A pratica de somente pesquisar cegos e
surdos-mudos fora seguida por Inglaterra, Franca, Alemanha, Austria, Argentina,
Estados Unidos e pelo Brasil a partir do Censo de 1920 (CAMARGO, 2018).

Em 1940, o Censo continua a questionar somente sobre a existéncia de cegos

e surdos-mudos, mas buscando compreender a etiologia da cegueira, comecga-se a

35 A identificacdo de PcD foi realizada nos Censos de 1872, 1890,1900,1920,1940, cobrindo
todos os domicilios. A partir de 1991 passou a ser feita por amostra, onde sdo aplicados
questionarios ampliados para aproximadamente 10% das residéncias.

36 Segundo o site institucional do IBGE, o primeiro recenseamento da populagdo do Brasil foi
feito em 1808, com interesses exclusivos no de recrutamento para as Forgas Armadas. O mesmo
site afirma que existem suspeitas de que seus resultados tenham “ficado aquém da realidade,
seja em razdo da natural prevencdo do povo contra as operagdes censitarias, seja,
principalmente, em razdo de seus objetivos”. Portanto, para efeito de registro o Censo Geral do
Império de 1872 é considerado o primeiro efetuado no Brasil, dado o controle ao qual fora
submetido.

37 Ocorre em 1872 o congresso de estatistica em Sao Petesburgo no qual se direciona a
indagagédo de outros “defeitos physicos” de imperfeicdo organica — idiotismo, cretinismo e
alienacao mental. Entretanto somente Dinamarca, Noruega, Portugal e Hungria os incluiram em
seus Censos.
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questionar sua origem - nascido cego, cego por doenga, cego por acidente. No entanto,
somente dados de individuos acima dos 30 anos foram publicados.

Somente em 1981, a pauta dos deficientes retorna a investigagbes organizadas
pelo governo federal, na Pesquisa Nacional de Amostra de Docimicilios (PNAD), através
de uma pesquisa suplementar relativa a condigbes de saude da populagao. A época, foi
realizada somente em algumas regiées metropolitanas do Brasil*. As deficiéncias foram
caracterizadas pela percepg¢éo do entrevistado, segundo a natureza, tipo de assisténcia
recebida e vinculagdo com alguma instituicdo. O quadro 6 apresenta as definigbes
utilizadas a época.

O retorno do inquérito acerca das deficiéncias ocorre no Censo de 1991, por
obrigatoriedade prevista na Lei n.° 7.853/89 da Presidéncia da Republica (BRASIL,
1989). Ocorre levantamento utilizando as mesmas categorias daquelas dispostas na
PNAD 1981, através de questionario de amostra.

A partir dos ultimos anos da década de 1990, pesquisas relacionadas a
deficiéncia deixam de ser baseadas unicamente nos atributos fisicos do corpo e nas
patologias e passam a ser consideradas as capacidades funcionais da populagéo. No
Suplemento Saude da PNAD 1998, foram introduzidas caracteristicas de mobilidade
fisica de pessoas maiores de 14 anos.

A construgdo das perguntas para o Censo de 2000 passou por trés etapas que
retratam as mudancas nas concepg¢des de deficiéncia. Primeiro modelo de questionario
foi similar ao utilizado em 1991. Segundo o Manual do censo 2000, para o segundo

modelo:

(-..) foi criada uma pergunta de filtro: “Tem algum problema fisico
ou mental que limite suas atividades de rotina?’. Nesta pergunta
néo se colocou salto, ou seja, todas as pessoas continuariam a
responder as perguntas especificas. Se o resultado mostrasse
que o uso da pergunta-filtro era suficiente, poder-se-ia evitar a
repeticdo das mesmas perguntas para todas as pessoas, o0 que
facilitaria a coleta. Entretanto, os resultados mostraram que isso
ndo ocorreu. Algumas pessoas respondiam ndo serem
portadoras de deficiéncia, porém, quando questionadas quanto
a sua capacidade de enxergar, de ouvir ou de caminhar/subir
escadas, declaravam ter alguma ou grande dificuldade. Diante
desses resultados, optou-se por eliminar esta pergunta-filtro
(IBGE, 2000, pag. 216).

38 Regibes metropolitanas realidas a PNAD 1981: Belém, Fortaleza, Recife, Salvador, Belo
Horizonte, Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Curitiba e Porto Alegre.
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Quadro 6: Defini¢cdes utilizadas para caracterizar deficiéncia pelo PNAD 2000.

Tipo de deficiéncia Definicao

Cegueira Pessoa que apresentava incapacidade de ver (cegueira dos dois olhos)

ocasionada por- problemas de visdo ou auséncia dos globos oculares;

Surdez Para a pessoa que apresentava incapacidade de ouvir (surdez dos dois
ouvidos);
Surdo-mudez Pessoa que apresentava incapacidade absoluta, geralmente congénita, de

ouvir e que teve como consequéncia a incapacidade de falar. Incluido neste

item o surdo-mudo readaptado (que aprendeu a falar);

Retardo ou doenca | Pessoa que apresentava problemas de retardamento do desenvolvimento
mental mental e motor como, por exemplo, a idiotia € o mongolismo. Incluidos neste
item os: casos "percebidos" pela familia como sendo de atraso no
desenvolvimento mental, ou referidos como excepcionais, ainda que nao
tenha havido diagnostico médico. Incluidos: também, neste item os casos de
loucura, ainda que sem diagndstico medico, paranoias, esquizofrenias, etc.;

Falta de algum membro | Pessoa que, por acidente ou ma formagao congénita, ndo tinha um ou varios
ou parte dele dos membros, ou parte de 1 es como, por exemplo, a mao inteira, todos os
dedos da méo, o dedo polegar e/ou indicador, o pé. Neste item estdo incluidas
somente as deficiéncias que provocam dificuldades funcionais de maior

gravidade;

Paralisia total ou das | Pessoa tetraplégica (paralitica dos quatro membros) ou para a pessoa

duas pernas paraplégica (paralitica das duas pernas);

Paralisia de um lado (1 | Pessoa que tinha um lado totalmente paralisado (1 brago e 1 perna} ou para

brago e/ou 1 perna) a pessoa que tinha paralisia total de apenas um membro (1 brago ou 1 perna).

Fonte: Adaptado PNAD, (2000).

Compreendeu-se ainda que sob o contexto internacional, a questdo da
deficiéncia nao se restringia aos individuos com comprometimento maximo. Foram
estabelecidos graus de incapacidade as questdes, mediante utilizacdo de categorias
para a identificacdo das deficiéncias auditiva, motora e visual: nenhuma dificuldade,
alguma dificuldade, grande dificuldade e incapaz. Deficiéncia fisica foi avaliada pela
presenga ou nao de tetraplegia, paraplegia, hemiplegia e falta de membro ou parte.
Deficiéncia mental permanente foi considerada por leséo ou sindrome irreversivel, ndo
sendo considerada, como deficiéncia as doengas mentais como autismo, esquizofrenia,
depressao, entre outras (CANTORANI et al., 2015).

Cantonari (2015) afirma que este Censo representou avango no levantamento
de informacdes, sendo o primeiro instrumento em que se pode verificar uma
sensibilidade sobre a questdo. Respeita os temas e se adequa a evolugao conceitual,
se relacionando ao modo como a sociedade compreende a deficiéncia, transitando da

concepgao médica para uma abordagem psicossocial orientada pela CIF.
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O questionario utilizado em 2010 foi construido a partir de propostas elaboradas
pelo Grupo de Washington. Passou por teste em Prova-Piloto Conjunta na regido da
triplice fronteira entre o Brasil, Argentina e Paraguai. Optou-se, apds essa rodada em
utilizar o termo “permanente” incorporado as perguntas, eliminando as dificuldades
temporarias, que nao podiam ser consideradas deficiéncias. O Quadro 7 apresenta os
diferentes conceitos utilizados no Brasil desde o primeiro Censo, até os dias atuais. O
quadro 8 apresenta comparagao entre as perguntas utilizadas nos Censos 1991, 2000,
2010 e as que serao usadas em 2020.

O questionario de 2010 buscou captar as percepg¢des populacionais sobre
dificuldades em enxergar, caminhar, subir escadas e ouvir, além da presenga de
deficiéncia intelectual. Foi utilizado como marco tedrico a CIF, consolidando a
compreensédo de incapacidade como a interacao entre fungdes e estruturas corporais e
barreiras sociais.

A analise inicial realizada pelo IBGE das respostas obtidas a partir dessa visao
se traduz em 23,9% da populagéo brasileira apresentando alguma dessas deficiéncias.
A classificagdo abrange individuos que tinham Alguma dificuldade/ Muita dificuldade/
Nao consegue de modo algum. Em 2018 o IBGE edita nota técnica alterando a
classificagdo de pessoas com deficiéncia através de nova proposta do consenso do
Grupo de Washington. Sdo compreendidas somente as que relataram ter “Muita
dificuldade” ou “Nao consegue de modo algum” em uma ou mais questdes do tema
apresentadas no questionario do Censo 2010. Com tal mudanga o numero de pessoas
com deficiéncia cai para 6,7% da populagao (IBGE, 2018).

Estes dois modelos de cortes por si s6 contém problemas. As perguntas
utilizadas procuram identificar capacidades funcionais (ter dificuldade permanente de
caminhar ou subir degraus, ter dificuldade permanente de enxergar, ter dificuldade de
ouvir), entretanto, caso a resposta seja afirmativa considera-se a pessoa deficiente.
Traga um caminho em desacordo com o modelo tedrico que afirma utilizar.

Nao fosse somente esta questao conceitual, um segundo ponto de discussao
ocorre na interpretagao dos dados. Ao estreitar a faixa de pessoas com deficiéncia para
aquelas que tenham Muita dificuldade ou Ndo consegue de modo algum, coloca-se em
evidéncia, somente aquelas pessoas com maiores necessidades. No entanto, esconde
as pessoas com dificuldades menores que podem eventualmente progredir caso uma
resposta ndo seja dada. Ao abranger aqueles que relatam ao menos alguma dificuldade,
manteria o olhar sobre os que eventualmente utilizam dculos, proteses auditivas e meios
auxiliares de locomogao.

Sabariego et al.,(2015) discutem a utilizagdo das perguntas desenvolvidas pelo

Grupo de Washington como indicador para amostras censitarias e como perguntas de
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triagem para a identificacao desses sujeitos. Afirma que a utilizagdo destas perguntas
como triagem levam a imprecisas taxas de pessoas com incapacidade e a exclusao
daqueles que tenham baixa ou moderada incapacidade. Estas pessoas ja
experimentam importantes barreiras diarias e possuem necessidades diferentes das
pessoas com incapacidades severas e daquelas sem incapacidade. Por fim, estdo
sujeitas a deterioracdo de suas incapacidades. Em um sistema de saude universal,
orientado para equidade, seria coerente dar o foco aqueles com maiores incapacidades,

mas sem excluir os demais.
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Quadro 7: Diferentes formas de expressar deficiéncia utilizados pelos Censos brasileiros, de 1890 a 2020.

Censo Censo Censo

Censo Censo PNAD Censo 1991 Censo Censo Censo
1872 1890 1900 1920 1940 1981 2000 2010 2020
Capacidade Dificuldade Dificuldade permanente p/
Cegos Cegos Cegos Cegos | Cegos Cegueira Cegueira egxer ar permanente de enxergar, mesmo usando
9 enxergar Oculos ou lentes de contato
Surdo- Surdo- Surdo- Surdo- | Surdo- Surdez Surdez ' . Dificuldade lelculdgde permanente para
mudos mudos mudos mudos | mudos | g M s M Capacidade ouvir permanepte de ouvir, mesmo u§gndo
urdo-Mudez urdo-Mudez ouvir aparelhos auditivos
Dementes = Dementes | Dementes i i Retardo ou Retardoou | Deficiéncia Mental Deﬂ?ﬁgfgitﬁ/l;ntal/ Limitacdo nas fungdes
Alienados | Alienados  Alienados doencga mental | doenga mental permanente permanente mentais
e Dificuldade permanente para
Capacidade de Dificuldade andar ou subir degraus,
; . permanente de A
- - caminhar/subir caminhar ou subir mesmo usando protese,
escadas dearaus bengala ou aparelho de
9 auxilio
Dificuldade permanente
p/pegar pequenos objetos,
- - - - (botéo ou lapis) abrir
garrafas, mesmo usando
aparelho de auxilio?
Falta de algum | Falta de algum Falta de perna,
Aleijados  Alefjados | Aleijados - - membro ou membro ou  brago, m&o, pé ou - -
parte dele parte dele dedo polegar
Paralisia total Paralisia total Paralisia
ou das duas ou das duas ermanente total - -
pernas pernas P
Paralisia
Paralisia de Paralisia de permagrir;tse das ) )
um lado (1 um lado (1 P -
brago e/ou 1 brago e/ou 1 Paralisia
perna) perna) permanente de ) )
um dos lados do

Fonte: elaborado pelo autor.

corpo




106

Quadro 8: Comparacgéo entre as perguntas utilizadas nos Censos 1991, 2000, 2010 e 2020.

Perguntas

Possiveis respostas

Possui deficiéncia fisica ou mental? Cegueira surdez, paralisia
de um dos membros, paralisia das pernas, paralisia total, falta

Tem dificuldade permanente para pegar pequenos objetos,
como botdo ou lapis, ou abrir e fechar tampas de garrafas,
mesmo usando aparelho de auxilio?

de um dos membros superiores, falta de um dos membros | 1-Sim
Censo 1991 inferiores, deficiéncia mental, mais de uma 2-Nao
Tem alguma deficiéncia mental permanente que limite as suas
atividades habituais? (como trabalhar, ir a escola, brincar, etc.)
Tem alguma deficiéncia mental permanente que limite as suas | 1-Sim
atividades habituais? (como trabalhar, ir a escola, brincar, etc.) | 2-Nao
Como avalia a sua capacidade de enxergar? (se utiliza éculos | 1-Incapaz
ou lentes de contato, faga sua avaliagdo quando os estiver | 2-Grande
utilizando) dificuldade
Como avalia a sua capacidade de ouvir? (se utiliza aparelho g_e'&:nir:arlte
auditivo, faga sua avaliagdo quando o estiver utilizando) dif 9
ificuldade
Como avalia a sua capacidade de caminhar/subir escadas? | permanente
(se utiliza prétese, bengala ou aparelho auxiliar, faga sua | 4-Nenhuma
avaliagéo quando o estiver utilizando) dificuldade
Censo 2000 1-Paralisia
permanente total
2-Paralisia
permanente das
pernas
Em alguma das seguintes deficiéncias: (Assinale somente gel:r’r?::rl:zlrie de um
uma alternativa, priorizando a ordem apresentada) dos lados do corpo
4-Falta de perna,
brago, mao, pé ou
dedo polegar
5-Nenhuma das
enumeradas
Tem alguma deficiéncia mental/intelectual permanente que 1-Sim
limite as suas atividades habituais, como trabalhar, ir a escola, 2-N30
brincar, etc.?
Tem dificuldade permanente de enxergar? (se utiliza 6culos | 1-Sim, nao
ou lentes de contato, faga sua avaliagdo quando os estiver | consegue de modo
Censo 2010 utilizando) alggm
Tem dificuldade permanente de ouvir? (se utiliza aparelho 2'-.S|m, grande
auditivo, faca sua avaliagéo quando o estiver utilizando) dificuldade
3-Sim, alguma
Tem dificuldade permanente de caminhar ou subir degraus? | dificuldade
(se utiliza protese, bengala ou aparelho auxiliar, faga sua | 4-Nao, nenhuma
avaliagdo quando o estiver utilizando) dificuldade
Por causa de alguma limitagdo nas fungbes mentais, tem
dificuldade permanente para se comunicar, realizar cuidados
pessoais, trabalhar, estudar e etc.? 1-Tem, nao
Tem dificuldade permanente para enxergar, mesmo usando | consegue de modo
oculos ou lentes de contato? algum
Prr)c;p::s(;ta Tem dificuldade permanente para ouvir, mesmo usando gi-f-ir:ur;:ja " muita
itivos?
Censo 2020 aparelhos auditivos 3-Tem alguma
Tem dificuldade permanente para andar ou subir degraus, | dificuldade
mesmo usando protese, bengala ou aparelho de auxilio? 4-Nao tem
dificuldade

Fonte: elaborado pelo autor.
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3.8 CENARIO ATUAL DA DEFICIENCIA NO BRASIL

A pesquisa censitaria de 2010, ainda que considerando as questdes explicitadas
na sessao anterior, levanta as informagdes mais recentes sobre as deficiéncias e a
funcionalidade da populagao brasileira. A seguir sdo apresentadas as percentagens
populacionais de pessoas que relataram incapacidades funcionais, sob uma perspectiva
até entdo inédita, a base territorial utilizada sao as 438 Regides de Saude. O termo
deficiéncia aqui é utilizado para seguir o proposto pelo IBGE.

O mapa 1 apresenta a distribuicdo territorial de pessoas que relataram ao menos
uma deficiéncia, com alguma dificuldade, muita dificuldade e ndo consegue de
modo algum. Nota-se, maior concentracdo desses individuos na regido Nordeste do
pais. Ao realizar agrupamento das regides de saude em cinco grupos, como
apresentado no Item 2.3 do capitulo de Métodos, verifica-se a existéncia de 29 regides
de saude com a maior concentragdo de ao menos uma incapacidade (grupo 5), seguidas
por 64 regides (grupo 4), 158 no agrupamento intermediario (grupo 3), 158 no grupo 2
e 29 no agrupamento 1, que comporta as menores taxas.

As regides de saude com maior concentracdo de pessoas com ao menos uma
deficiéncia é a 92 regiao Russas - CE (32,06%), seguida de 15% Regiao Crateus - CE
(31,79%) e Vale do Canindé - Pl (31,68%). As que concentram a menor taxa s&o:
Regional de Jurua - AM (17,12%), Alto Solimdes - AM (17,23%) e Teles Pires - MT
(17,60%).

A seguir, é apresentada a distribuicdo espacial por regido de saude por tipo de
deficiéncia: motora (mapa 2), visual (mapa 3), auditiva (mapa 4) e intelectual (mapa 5)
utilizando a padronizac¢do adotada pelo IBGE de 2018 por meio dos critérios do Grupo
de Washington. Sao considerados como deficientes somente aqueles que responderam
com muita dificuldade ou ndo consegue as perguntas propostas.

A deficiéncia motora encontra-se em percentuais mais elevados em regides
interioranas dos estados do Nordeste, Sudeste e Sul, possivelmente ligadas a acidentes
com motos, uma vez que durante a década de 2000 ocorre expansao da compra deste
tipo de veiculos que chegou a 951 mil unidades vendidas em 2008%* nestas regides e
pelo trabalho laboral realizado nas lavouras. Maiores percentuais s&o encontradas nas
regides de Carangola - MG, Mantega - MG e 10° Regido - PB, respectivamente 3,86%,
3,83% e 3,70% (Mapa 2).

39 O Estado de Minas https://www.em.com.br/app/noticia/economia/2018/09/11/
internas_economia987719/apos-sete-anos-de-queda-mercado-de-motos-retoma-crescimento.
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A deficiéncia visual apresentou-se com percentuais mais elevados no Nordeste
em Vale do Canindé - PI (6,43%) - PI, 92 Regiao Russas - CE (6,07%) e seguida de 8?
Regido Quixada- CE (6,00%) (Mapa 3).

Deficiéncia auditiva tem distribuicdo parecida com a que ocorre na deficiéncia
motora. Maiores ocorréncias estdo em 10? Regido - PB (1,98%), 62 Regido de Saude -
Pau dos Ferros - RN (1,96%), Oeste | - GO (1,89%) (Mapa 4).

Por fim, deficiéncia intelectual mostrou-se frequente especialmente no estado de
Minas Gerais. Percentuais proeminentes estdo em Carangola (2,58%), Coragado de
Jesus (2,44%) e Januaria (2,43%) todas em Minas Gerais (Mapa 5).

Aliada as concepgbes da deficiéncia, a compreensao de percentagem e
distribuicao territorial destas pessoas é essencial. Sem o conhecimento de quem sao e

quantos sao, torna-se dificil enfrentar o problema com politicas especificas.

Mapa 1: Distribuicéo territorial de pessoas que relataram ao menos uma deficiéncia, Brasil, 2010.
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Mapa 2: Distribuigéo territorial de pessoas deficiéncia motora, Brasil, 2010.
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Mapa 3: Distribuigéo territorial de pessoas deficiéncia visual, Brasil, 2010.
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Mapa 4: Distribuicdo de pessoal deficiéncia auditiva, Brasil, 2010.
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Mapa 5: Distribuicdo de pessoas deficiéncia intelectual, Brasil, 2010.
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3.9 ADEFICIENCIA POR GESTORES, PRESTADORES E
SOCIEDADE

O normal ndo é um conceito estatico ou pacifico, € sim um
conceito dindmico e polémico. (Canguilhem, 2009, pag. 109)

A deficiéncia é compreendida por parte da sociedade como um tema
autoexplicativo e consolidado, no entanto compreender esta questdo é crucial para
identificar seu locus social (PICCOLO; MENDES, 2013).

Esta segao é destinada a analisar as compreensdes de deficiéncia de gestores,
prestadores e representantes da sociedade entrevistados na regido de saude de Sao
José do Rio Preto. O perfil destes atores esta apresentado na se¢éo 2.3.6 - Identificagao
dos informantes.

A eles foi questionada a compreensao pessoal do termo deficiéncia. Da analise
das respostas surgem inicialmente algumas questdes que devem ser destacadas.
Grande parte das respostas comegam com expressdes posturais que denotam surpresa
com a pergunta. As respostas, para a maioria, demandaram tempo de reflexdo. Alguns
exemplos do inicio das respostas sao: “Eu nédo sei te dizer exatamente” (G11), “Vocé
me pegou!” (G5) e “Estou com dificuldade de encontrar a palavra (...)” (G4).

Estas demonstram tanto surpresa com a pergunta, como também a dificuldade
dos entrevistados em apresentar um conceito claro. Resume-se esta dificuldade com a
seguinte colocagao: “A gente trabalha ha tanto tempo com deficiéncia, mas talvez ndo
tenha parado para pensar nessa pergunta sua” (P3). Outro entrevistado exemplifica uma
situagdo comum aos respondentes ao afirmar que “O termo deficiéncia é pesado. A
gente ndo gosta muito de usar, é um termo bastante pesado” (P13).

A dificuldade de expressar o entendimento da deficiéncia ocorre
corriqueiramente. Estudo realizado por Dubow (2017), no Rio Grande do Sul, encontrou
respostas parecidas quando seus entrevistados foram solicitados a indicar palavras que
imediatamente se recordavam quando o termo Pessoa com Deficiéncia era
mencionado.

A figura 4, € uma representagao grafica utilizando o método de nuvem de
palavras. Apresenta as palavras mais citadas nas respostas. Esta € uma representacao
basica da compreensdo dos sujeitos perante o tema. O termo de maior destaque
(Poder), a principio, pode sugerir duas interpretagdes: tanto o fato de as pessoas com

deficiéncias “poderem” realizar algo ou “poderem” ser alguém, como também caberia
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ser trazida como a representagdo de um grupo de “poder”. De fato, sob a leitura das
falas o primeiro sentido € o mais presente. Apresenta a expressao de que pessoas com

deficiéncia poderiam e conseguiriam participar da sociedade.

Figura 4: Conceito deficiéncia em nuvem de palavras, SJRP, 2019
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Fonte: elaborado pelo autor.

O conceito de deficiéncia passa pelo “poder”, “fazer”, “ser”,” conseguir”,
“precisar”, todos verbos de acdo. Estes apresentam novamente duas nocgdes: da
integracdo social, ou a necessidade de superacéo, por parte da propria pessoa para se
adaptar a sociedade.

Substantivos sdo geralmente associados a nomeacao negativa “dificuldade”,

“limitagéo”, “incapacidade”, “falta. Essas negativas vdao em dire¢do ao que Piccolo e

Mendes (2013) chamam de deficiéncia como tragédia, pois bem como tragédias
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naturais (terremotos, enchentes, etc) impde barreiras que orientam o cuidado para
acgdes assistencialistas e de caridade.

Ainda assim, dois entrevistados apresentam visdes bastante distintas com um
foco maior na igualdade entre as pessoas. O primeiro afirma que: “Eu ndo vejo

diferenga, para mim, somos todos iguais”. (G11).

Outro respondente questiona:

Quando pensamos nos amputados, ele € um deficiente? Se
fosse ver, sim, pois tem a deficiéncia gerada pela amputacao.
S6 que existem tantos casos em que mesmo depois de
amputados, as pessoas se tornam mais funcionais na vida do
que antes, entado a amputagao seria uma deficiéncia? Sim, mas
néo limitou elas. (P12)

Falas reduzem o conceito de deficiéncia a problemas exclusivos do corpo, como
dado pelo modelo médico. No entanto todas s&o apresentadas por prestadores de
servigos, sendo estes que trabalham diretamente com o publico, portanto protagonistas

da implementac&o da politica publica.

A deficiéncia seja ela fisica, da dificuldade de movimentacao
deste o brago até dificuldade de locomocgcdo, ou limitacao
intelectual, (...) auditiva e visual, com baixa visdo como perda da
visdo completa (P11);

(-..) é o sinal de tudo aquilo que ndo funciona bem no corpo
(P13);

(...) aquela pessoa que néo atingiu ou néo atinge,
neurologicamente falando, o grau que deveria atingir (P14);

A deficiéncia, na verdade, deles é somente fisica, porque eles
entendem tudo, eles respondem para vocé da melhor forma
possivel, entdo deficiéncia é s6 um obstaculo fisico que eles
tém, uma dificuldade fisica e ndo é diferente da gente (P1).

A predisposigao pela concepgao médica encontrada na fala dos prestadores é
compreendida como um sinal de que o prestador de servigos deve focar-se no
tratamento e na reabilitacao da deficiéncia, dos problemas inerentes ao corpo. Este é o

caminho mais simples para o profissional de saude uma vez que sua formacgao é
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geralmente baseada no tratamento da patologia. Tais achados corroboram o estudo de
Dubow (2018) ao demonstrar o evidente predominio de um modelo de cuidado voltado
para a doenca, centrado nos servigcos de saude e nos procedimentos. Ja Othero e
Dalmaso (2009) identificam no imaginario popular que estas pessoas devem ser
acompanhadas por servigos especializados.

A comparagédo com padrbes de normalidade € outra tematica emergente que é
proxima ao discurso do modelo médico. O termo normal tem dois significados por um
lado designa um fato, por outro atribui valor a esse fato por parte do sujeito que fala, em
virtude de um julgamento que adota (CANGUILHEM, 2009).

Nessas compreensdes, a principal questdo que surge € a comparagao entre os
atributos da pessoa com deficiéncia e o restante da sociedade. Para esses
respondentes a deficiéncia é “Ter algum orgédo, ou sentido, ou parte do corpo que
teoricamente ndo esta dentro que é esperado para normalidade” (P10) ou “E tudo o que
falta para vocé conseguir fazer algo normal. Bem, ndo posso falar ‘normal’ porque é
uma coisa feia” (G12).

O termo “falta” é importante, € pejorativo, demonstra a necessidade da
existéncia de um corpo completo, sem problemas, integro. Exemplos também olham
sobre como estes individuos foram tratados pela histéria na tentativa de escondé-las
por nao pertencerem ao padrdao. Sdo corpos que devem ser normalizados pela
biomedicina (BARNES et al.,2002)

As pessoas com deficiéncia intelectual, ndo eram ditas normais.
Elas tinham que ser atendidas em centros especiais, em escolas
especiais, em tudo especial (S3);

(...) antigamente escondiam as pessoas com deficiéncia. Elas
ficavam escondidas. E as pessoas normais usavam alguns
termos pejorativos [para se referir a elas] (S4).

A exclusdo é construida em nosso ambiente fisico e social. A sociedade é
organizada n&o considerando as necessidades das pessoas com incapacidade
(BAGENSTOS, 2000). Para Sanders (2006), construgdes de papel sociais relacionadas
a incapacidades surgem ainda na infancia, séo tratadas de forma super protetora. Pais
nao permitem que seus filhos possam participar de interagbes com outras criangas. Nao
existe a opgao de participar de eventos sociais, nem de exercer autonomia (PICCOLO;
MENDES, 2013). Esta protegéo pode ser criada quando a incapacidade é adquirida ao
longo da vida, restringindo suas capacidades (SANDERS, 2006).
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Canguilhem (2009), em sua obra seminal “O Normal e o Patolégico”, dirige critica
ao ensino e a pratica médica, por privilegiarem a normalidade e por crerem nas doencas
como desvios da norma. Esta pratica preza pelo reestabelecimento do padrao do qual
o corpo se distanciou, a volta ao estado de saude. Afirma que o estado normal do corpo
€ aquele que a medicina deseja reestabelecer. A normalizagdo é essencial para o
desenvolvimento de um complexo da saude positivista, uma vez que sua mensuragao
nao compreende o sofrimento como ponto central para a doencga. A normalidade é um

ponto de referéncia dentro de uma norma morfoldgica e funcional. Um individuo é normal

(... ) emum determinado meio na medida em que ele ¢ a solugéo
morfolégica e funcional encontrada pela vida para responder a
todas as exigéncias do meio (CANGUILHEM, 2009, pag. 53)

Para o autor a normalidade é sim a capacidade de adaptagdo do organismo as
mudancas impostas a ele por uma patologia ou ainda pelo meio externo
(CANGUILHEM, 2009). Trata-se de uma abordagem préxima aquela trazida tanto por
Nagi (1991), como pela CIF (2001) (WHO, 2013). O cerne da questao esta na ligagéo
entre as barreiras corporais € as barreiras externas impostas pelo meio e pela
sociedade.

A associagao das limitagdes fisicas e das barreiras sociais é outra tematica que
emergiu das falas. Neste grupo de respostas o problema fisico ou sensorial do individuo
esta associado a interferéncia do meio socioambiental, prejudicando ou facilitando sua
vida. E o grupo de respostas que esta mais proximo & compreensao da CIF e é traduzida

nas seguintes falas:

deficiéncia é toda e qualquer limitagdo fisica que leva a uma
dificuldade para a boa convivéncia com qualquer parte da
sociedade (P14);

a deficiéncia acontece sempre que exista uma limitagcdo, que
venha a prejudicar o desenvolvimento do sujeito e que precise
de recursos para que o sujeito tenha uma melhor qualidade de
vida (P8).

A interacdo entre individuo, sociedade e participagdo é central para gestor de

um dos centros de reabilitacdo da regido, para este:

O fato de vocé ter uma deficiéncia pela falta de um membro ou
por uma paralisia em determinado segmento corpoéreo nao
determina uma alteragédo social, psicolégica que faca com que
essa pessoa ndo participe da comunidade (...) uma coisa é
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incapacidade outra coisa é deficiéncia (...) mas centraram em
pessoa com deficiéncia, ndo é uma pessoa com deficiéncia é
uma pessoa que tem incapacidade ou ndo. Porque na verdade
ela tem todas as capacidades, modificadas, o direito de ir e vir
que esta na constituicdo (...) uma pessoa que ¢é paraplégica, eu
dou uma cadeira de rodas e ela vai ir os outros lugares. Eu acho
que deficiente é a cidade, deficiente é o espaco publico, séo as
pessoas que ndo enxergam que essa pessoa pode estar
ocupando qualquer espago. S4o os parques publicos que s6 tem
balango para crianca normal, ndo tém balango para a crianga
com cadeira de rodas, isso é deficiéncia (P9).

Outro entrevistado relata que a deficiéncia existe quando “A pessoa tem uma
situagdo que dificulta o convivio dela nas tarefas diarias, no convivio com a sociedade.
Limita ele no convivio social” (G9).

Afetividade, religiosidade e a bondade foram pontos que surgiram com muita
frequéncia nas respostas. Séo falas que transpassam atores especificos da gestao,
prestadores de servigos ou de representantes da sociedade, ainda que ocorram com
maior intensidade por prestadores filantropicos contratualizados.

E relatado que as pessoas com deficiéncia “Muitas vezes estdo doentes e néo é
pelo fato da deficiéncia, e sim é dentro da alma, do coragédo, do espirito”(G3).

A relagao entre o compadecimento e a espiritualidade ¢é latente:

A gente costuma dizer aqui que a deficiéncia, nds trés aqui
somos deficientes de alma, a deficiéncia fisica é uma questao
que nao tem cura, mas essas pessoas transmitem coisas boas
para a gente (P1);

Eu nédo vejo o deficiente com um olhar de do, e nem com
piedade, ele esta precisando de uma ajuda para que ele possa
superar esse momento dificil da sua existéncia para que ele
possa também se libertar (...) Entdo ndo vejo como coitadinho,
nunca vi com do, como tem gente que fica com do. Ele tem que
cumprir uma missao na vida dele e foi uma escolha que ele fez,
ele nasceu privado de alguma, s6 que existem outras pessoas
que estédo estendendo a mao para ajuda-lo a superar tudo isso,
entao eu vejo como um processo mais ou menos natural da vida
(P3);

Sao elevados a um status diferente do ser humano, pois “sdo almas muito

melhores que as das pessoas sem deficiéncia” (P2), sendo considerados

extremamente carinhosos, extremamente humanos, sem
malicia nenhuma, sem julgamentos... o deficiente ele é muito
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mais humano do que as pessoas que podem pensar na maldade
do outro, desejando o mal, desejando aquilo que néo é bom(P3).

Existe uma separacdo moral entre as pessoas com deficiéncia e as sem
deficiéncias uma vez que “nés que nao temos deficiéncias somos mais cruéis que eles
[os que tem deficiéncia]” (P1).

Esta € uma viséo religiosa diferente da encontrada por Kiling et al., (2018). Seu
estudo realizado no Timor Ocidental, regido da Indonésia, afirma que para os
entrevistados, a deficiéncia é o resultado do Carma, é efeito de comportamentos errados
em vidas passadas, ou de malfeitos nesta vida, representados pela quebra de regras
culturais. Em Gana, situagdo parecida é encontrada, o estigma da deficiéncia é
relacionado a uma suposta doenca espiritual, com o agravante de ndo terem acesso a
saude, educacéo, transporte, trabalho e muitos viverem em campos de concentragao,
onde sdo acorrentados, espancados e passam fome40.

A atual perspectiva cristd reconhece que sao “filhos do bom Deus”, torna-os
parte da comunidade justificando seus cuidados. Strelhow (2018) afirma que este nao é
por si proprio um problema, mas contribui para santificar a deficiéncia — “sao almas
melhores”, “sem malicia nenhuma, sem julgamentos” — em um esforgo para normalizar
a deficiéncia aos padrdes estigmatizastes da sociedade. Ao colocar estes estigmas as
barreiras sociais tornam-se intransponiveis, torna-se um entrave para a igualdade

Ainda que apresentados pelos entrevistados como pessoas espiritualmente
superiores, sdo colocadas em uma posic¢ao lateral dentro da sociedade, “as pessoas
com necessidades especiais, a gente tem que ter um olhar diferenciado (...) sdo
dependentes de alguns cuidados especiais” (G8), eles “(...) tém que ter um atendimento
especial, com maior cuidado do que o outro que é normal” (P2). Requerem “um
processo de cuidado maior do que uma pessoa comum” (G5), tendo necessidades de
“(...) acesso [aos servigos de saude] como qualquer outra [pessoa], inclusive um acesso
até mais rapido” (G8).

Quer dizer, a pessoa com deficiéncia é encarada como dependente de uma agao
beneficente especifica. “O que é direito (acessibilidade a sociedade em geral, por

exemplo) passa a ser uma obra de caridade” (Strelhow, 2018, pag. 279).

40 BBC:https://www.bbc.com/portuguese/noticias/2015/08/150815_deficientes_violencia_hb
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Sistemas universais de saude, tais como o SUS, estruturam-se a partir na nogéo
do direito a saude. Deveria, portanto, ser propagada por toda a sociedade. No entanto,
mesmo em sistemas universais, as politicas e agbes ofertadas para as pessoas com
deficiéncia e/ou incapacidade sao insuficientes e enfrentam diversos constrangimentos
(MENDES, 2014).

O dominio de politicas e dos sistemas de saude é moldado por aliangas
dindmicas entre atores de contextos cientificos, politicos e operacionais, bem como o
publico, na forma de grupos de pacientes e outros grupos de interesse (OLMEN et al.,
2012). Uma das estratégias utilizadas no contexto brasileiro foi a implementacdo de
Redes de Atengdo a Saude (RAS), instrumentos que possibilitam a ampliagdo do
acesso, bem como a diminuicdo das desigualdades (VIANA et al., 2018). Sua
constituicdo ocorre através de interagdes entre gestores, responsaveis pela organizagao
do sistema, servicos e profissionais, articulando e conectando processos de
organizacao e trabalho (LIMA; RIVERA, 2010).

Nas secdes anteriores foi apresentada discusséo referente a deficiéncia e a
incapacidade. Pretende-se neste capitulo discorrer sobre mecanismos de atencao a
saude, com um olhar especifico para a implementagao de uma politica publica, a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, a partir do caso da regional de saude de Sao
José do Rio Preto. Nessa légica sdo aqui apresentados quatro segdes que versam sobre
o conceito de Redes de Atencdo a Saude, sua implementagcio no Brasil, o histérico e
contexto atual da reabilitagao fisica no Brasil e, por fim, os dados do caso estudado sao

analisados e discutidos.

4.1 O QUE SAO REDES PARA A SAUDE?

Popularizado atualmente pela ascensido das formas de comunicagao através
das redes sociais, o conceito de rede é central para a analise das sociedades em rede,
das redes de informacgdes e das Redes de Atencdo a Saude.

Redes podem simbolizar um espago fisico ou imaginario, englobando um
conjunto de pontos que criam fluxos abstratos ou concretos. Podem ser visiveis ou
invisiveis. Sdo um reflexo social e politico onde somente os atores hegemdnicos podem
aproveitar todas suas potencialidades (SANTOS, 2008).

Castells (1999) trata a formagéao de redes de informagdo como uma nova forma

de organizagéo estatal e da sociedade. Ocorre dentro de conjuntura histérica onde
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existe amplo acesso a informacao, falta de recursos e necessidade de cooperacgéo entre
diferentes atores. Para o autor redes sdo um conjunto de pontos, interconectados, de
bens, ideias, pessoas e informagdes.

Em outras palavras, as redes representam dois tipos de fluxos: os abstratos e
os concretos. O primeiro traduz-se em redes sociais de pessoas, mecanismos pelas
quais dialogam com valores pessoais ou de um coletivo. Ja os concretos sao
representados pelas redes de transportes, servigcos, comunicagdes, comércio, entre
outros. Pode ainda ser visivel ou invisivel (redes de informagéo e telecomunicagoes),
ou social e politica (fluxo de pessoas, mensagens, valores) (ALBAGLI, 2004).

A conformagédo de redes gera um sistema de interdependéncia, tendo como
principal elemento a tecnologia de informagéo. Permite a difusdo de relagbes, mas
acarreta dependéncia mutua entre as organizagées envolvidas (CASTELLS, 1999).

Na economia, permite diminuigao dos custos, mas néo se restringe a esta esfera.
Abarca também os campos cultural, social e de servicos, entre outros. Sao relagdes
interconectadas que exercem poder de manutengao nas pessoas e das economias
(SANTOS; DE ANDRADE, 2013).

As redes tém sido propostas pela administracdo publica como forma de
implementar politicas, especialmente quando os recursos (financeiros, fisicos e
humanos) séo escassos e os problemas encontrados sao complexos. Estao sujeitas a
interesses publicos e privados, de governantes centrais e locais, e populares (FLEURY;
OUVERNEY, 2008).

Os pontos da rede devem construir de forma integrada condigbes para operar
servicos, sistemas e organizagbes. Devem estabelecer interconexdes, onde existe
concentracdo de poder e de referéncia. E o espaco onde as relagdes sociais sdo postas
a mesa de discussao entre os elementos de solidariedade e aqueles que ficam a
margem do sistema (DIAS, 2000).

Atores publicos trabalham com o objetivo de estabelecer redes para garantir a
efetividade das politicas publicas. Para seu bom funcionamento, devem reconhecer
suas dependéncias e potencialidades. E essencial a partilha do poder decisério e a
definigdo de regras para as relagbes. Somente desta forma sera possivel estabelecer a
cooperacdo e coordenagcdo entre todos os participantes, atuando na busca de um
mesmo fim. Os gestores devem ser técnicos capacitados para lidar com o tema,
evitando problemas como a fragmentagao da autoridade, perda de autonomia dos mais
fracos, individualismo, perda de controle dos processos e negociagdes sem fim
(SANTOS; DE ANDRADE, 2013).
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No campo da saude, os preceitos acima expostos sdo validos e essenciais para
o funcionamento das redes. O primeiro texto a se aproximar da temética, data de 1920*',
mas o modelo de redes entra no debate na década de 1980, em um contexto de
reformas neoliberais.

Em 1988, texto propondo a reorganiza¢do do sistema de saude holandés em
redes de atencédo integradas é publicado. Este, conhecido como relatorio Dekker, traz
como objetivos para a reorganizagdo: (I) diminuicdo dos hospitais e dos leitos,
priorizando servigos de maior escala; (Il) instituicdo de hospitais-dia; (lll) reducdo das
internagdes por condigdes sensiveis a APS e; (IV) utilizagao de ferramentas de gestéao
clinica (MENDES, 2011).

Rede de atencdo a saude é um sistema de inter-relagdes, que tem sido
concebida no ambito de diferentes projetos e politicas, especialmente naqueles que
envolvem questdes complexas e recursos orgamentarios limitados (FLEURY;
OUVERNEY, 2008).

A Organizagao Pan-Americana de Saude (OPAS) em 2010, define a RAS como
uma diretriz a ser introduzida para maior efetividade e integragao dos sistemas de saude

da América Latina. Para esta a RAS seria uma

rede que presta servigos de saude equitativos e integrais a uma
populacéo definida e que esta disposta a prestar contas por seus
resultados clinicos e econémicos e pelo estado de satide de sua
populagdo (OPAS, 2010, pag. 28)

Santos e Andrade (2013) afirmam que a RAS é uma organizagao que envolve
todos os niveis de complexidade dos servigos de saude de um territorio. Organiza agdes
de promocdo, prevencdo e recuperagdao, de forma a permitir a conexdo entre
conhecimentos, tecnologias, profissionais e organizagdes existentes, para que todos os
cidaddos possam acessa-los de forma racional, sistémica e regulada.

As RAS devem ser organizagdes poliarquicas de conjuntos de servigos de
saude, vinculados entre si. Para tal, devem ser norteados por missao unica, objetivos
comuns e por agao cooperativa e interdependente. Assim, permitira a existéncia de
servigos que ofertem agdes de forma continua e integral a populagéo, no tempo e
infraestrutura adequados, com qualidade e que tenham custos financeiros apropriados,

sendo coordenada pela atengao primaria a saude (MENDES, 2011).

41 Relatério Dawson de 1920. Nasce pela necessidade de mudangas no sistema de protecdo
social inglés com o fim da Primeira Guerra Mundial, buscando organizar a provisdo de servicos.
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A partir das definigdes trazidas acima, as caracteristicas basicas das redes de
atencdo a saude podem ser estabelecidas. As RAS devem apresentar missido e
objetivos comuns; operar cooperativamente e interdependente; suscitar o intercambio
constante de recursos e informagdes; organizar-se de forma poliarquica, entendendo a
importancia de todos os pontos de atencdo, sem haver relagdes hierarquicas entre
esses pontos. Criam um continuo de pontos de atencao nos diferentes espacos, através
de servigos de APS, atencio especializada e atencao hospitalar; e agdes de promogao,
prevengao, cura, reabilitagcdo e cuidados paliativos (MENDES, 2011).

Estudos realizados em sistemas de saude que utilizam da estratégia de redes
de atengéo revelam que existe maior satisfagdo dos usuarios (MCCULLOCH et al.,
1999), diminuigao do numero de internagbes de idosos (BERNABEI et al., 1998), maior
efetividade na integragéo entre APS e atengado especializada(WAGNER et al., 1999),
melhor uso de recursos e diminuigao dos custos (SINGH, 2005), melhor integragao entre
os gestores e os prestadores (ROSEN; HAM, 2008) e redugao de taxas de internagao
emergencial para individuos com condigdes crénicas de saude (CONTEL et al., 2015).

Os critérios principais para a configuragao da RAS sao: diagnéstico territorial,
necessidades de saude, preferéncias e grau de risco de uma populagéao, rol de agdes e
servigos ofertados (pontos de niveis de atengdo primaria, secundaria e terciaria,
sistemas de apoio e logistico), acessibilidade e escala para a conformagao dos servigos
e das linhas de cuidado (GIRARD, 2005). No caso da definigdo da abrangéncia, a RAS
pode incluir uma ou mais regides de saude e deve ser considerada a base populacional,
bem como, no caso brasileiro, as pactuagdes entre o estado e o municipio para o
processo de regionalizagdo (MENDES, 2011).

Suter et al. (2009), em reviséo sistematica sobre as redes de atencéo a saude
na Europa, elencam dez principios que seriam essenciais para o desenvolvimento e
implementacdo de uma rede integrada:

() Servigos abrangentes através do continuum de cuidados: envolve
a cooperacao entre o setor saude e demais setores sociais. Pressupde
a existéncia de multiplos pontos de acesso ao sistema com énfase na
promocao a saude e na APS.

(I Foco no usuario: o usuario é figura ativa em seu cuidado. Devem ser
providos servigos focados em uma populagio definida.

(I1) Cobertura: Maximizando acesso e minimizando a duplicidade de
servigos

(IV) Cuidado multiprofissional e integracao entre profissionais

(V) Uso de protocolos clinicos: independentemente do local em que o

usuario esteja sendo cuidado.
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(Vl) Gestao de desempenho: desenvolvendo o compromisso com a
qualidade dos servicos, evolugao clinicas e resultados.

(VIl) Sistemas de informagao: uso eficiente com foco na promogéo a
comunicagéo e o fluxo de informagéo durante o continuum do cuidado.

(VIll)Cultura organizacional e lideranga: desenvolvimento de gestores e
lideres com comprometimento e visao, que sao capazes de instituir uma
cultura organizacional adequada para o cuidado do usuario.

(IX) Estrutura de governancga: criacdo de sistema de governanca forte e
focado, com diferentes representagdes de todos os envolvidos. Este
sistema deve prover uma organizacdo estrutural que promova
coordenacéo entre os diferentes niveis de cuidado.

(X) Gestao financeira: financiamento adequado, com distribuicéo
equitativa entre os diferentes servigos. Incentivos a mecanismos de

trabalho interprofissional e a promoc¢ao a saude.

Marchildon (2015) aponta que a integragéo vertical dos servigos potencializa
acOes através da: (I) delegagdo de procedimentos, anteriormente executados
exclusivamente por médicos, para os profissionais de enfermagem; (ll) investimento em
tecnologia de informagéo e de telemedicina em regides de baixa densidade demografica
e; (Il a criagdo de pontos de atengédo nao convencionais.

Redes integradas apresentariam um maior potencial para a proviséo de servigos
através do cuidado coordenado e continuo, potencializando a eficiéncia tanto na APS
como nos ambulatérios especializados e nos hospitais (WAN et al., 2002).

Delon e Mackinnon (2009), ao estudarem a regido de Alberta no Canada,
estabelecem a necessidade de um sistema integrado e coordenado para o cuidado de
doengas cronicas. Prestadores de servigcos, pacientes e comunidade devem ter
movimento ativo neste processo. Para os autores um modelo de tratamento das
doencas cronicas, consiste no: (I) envolvimento do paciente no manejo clinico; (II)
execugao de agbes de prevengao ao nivel comunitario; (lll) provisao, tempo e local
adequado; (V) integracao através dos limites organizacionais; (V) cuidado baseado em
evidéncias e protocolos clinicos; (VI) acesso a prontuarios e informagdes dos pacientes
através de sistemas informacionais e; (VII) qualidade mensurada por indicadores.

Outro estudo realizado na mesma provincia demonstra a criagdo de uma rede
de cuidados para pacientes que sofreram Acidente Vascular Encefédlico. Relata a
necessidade de criar servigos integrados por toda a regido, provendo cuidado continuo,
apropriado e multidisciplinar baseado em evidéncias clinicas, utilizacao de telemedicina
e sistemas de informagao adequado (JOYCE; AMLANI, 2009).
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Warner (2001), afirma que fatores criticos para o funcionamento ideal das redes
de atencdo centradas no usuario sdo os controles dos fluxos dentro do sistema,
sistemas de logisticas articulados, porta de entrada unica para o sistema, gestdo unica
dos servigcos e auséncia de barreiras econémicas.

Duckett e Ward (2008) indicam a existéncia de elementos criticos que alterariam
a percepcao de satisfagdo dos usuarios. Entre estes estdo a oferta continua servigos e
a comunicacgao entre eles, dificuldades de acesso, sobretudo em relagdo ao tempo de
espera para agendamento de consulta, distancias percorridas entre sua residéncia e o
servico, infraestrutura e custo do cuidado. Os autores ressaltam que durante o percurso
na busca do cuidado esses fatores podem criar “fendas” onde o usuario pode ser
eliminado do sistema.

Através da provisdo de servicos em redes o paciente seria beneficiado por
realizar menos exames, diminuir idas desnecessarias aos servigos, melhor
entendimento de seu cuidado e menores riscos de passarem por erros médicos. A
organizagao de servigos, dentro de um sistema incapaz de operar de forma coordenada,
tem se demonstrado fracassada (BROWN et al.,2016).

A organizacéo atual brasileira ocorre através de diversos pontos de atencéo, em
geral, isolados, incomunicaveis e incapazes de prestar atencédo continua aos usuarios.
Fragmentacdes existentes podem ser observadas através de lacunas assistenciais,
financiamento inadequado, incoeréncia entre oferta e necessidades, gestdo fragil,
pulverizagéo dos servigos municipais e baixa inser¢ao da Vigilancia a Saude na APS. A
estrutura hierarquica dividida por niveis de complexidade, com ordens e graus de
importancia estabelecidos, € um fator que potencializa a fragmentagdo do sistema,
principalmente ao entender que os servicos de APS sdo menos complexos que os
demais (MENDES, 2011).

Visando compreender processos para operar sistemas de saude de forma
cooperada, entre atores politicos e sociais e dentro de diferentes arenas de negociagao,
o conceito de governanga vem sendo utilizado.

Governanga pode ser compreendida como a forma que o governo exerce seu
poder e sua capacidade de organizagdo no planejamento, na formulagdo e na
implementagdo das politicas. E a agdo do setor publico em conjunto com atores
privados, ou sozinho, para prover direcdo e controle da sociedade e da economia Sua
existéncia se relaciona ao fato dé as sociedades modernas dependerem de escolhas
coletivas (PETERS, 2014). Deve criar condi¢gdes para ordenar regras e agdes, tendo
como esséncia o foco em mecanismos de governo — acordos, contratos, subvengdes —

e ndo somente em agdes, sangdes e no uso de sua autoridade (HUPE; HILL, 2006).
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No entanto, o termo governanca é polissémico. No Brasil, governanga é
comumente interpretada de duas formas. A primeira associa o termo a praticas de
gestéo, ganho de eficiéncia econdbmica associada a redugao do Estado. A segunda € o
potencial aumento na participagédo e controle social, criados a partir de novos formatos
de participagdo na tomada de decisao (MARQUES, 2013). Ambas visbes, sao
reducionistas por resumirem o conceito de governanga a resultado e por demandarem
a diminuigao da participagao do Estado na produgao das politicas publicas (MARQUES,
2019).

O conceito de governanga pode ser util se for definido como

padrées de conexao entre atores e instituicbes por diversos tipos
de vinculo, formais e informais, legais e ilegais, na produgdo de
politicas, em especial se estas redes associadas as politicas
forem compreendidas como conformando o tecido relacional do
Estado (MARQUES, 2019, pag. 6).

Governanca é essencial em um sistema de saude que lida com complexas
organizagdes, com necessidades em saude em constante transformagédo e
accountability*? dos atores publicos e privados. Redes de atengéo a saude envolvendo
diferentes organizagoes, jurisdigbes, barreiras geograficas e prestadores publicos e
privados requerem relacionamento colaborativo entre os atores envolvidos (SMYTH,
2009). Portanto, necessitam de complexo sistema de governanga.

A colaboragédo dos diferentes atores envolvidos, sejam eles gestores,
prestadores ou usuarios, é necessaria. Este ndo € um caminho simples (BRYSON et
al.,2006). Sem um projeto de governanca e normativas institucionalizadas, o complexo
ato de formar redes integradas ndo obtera sucesso nem permitird uma gestéo racional
e eficiente, com objetivo de garantir o direito a saude (CONTANDRIOPOULOS et
al.,2003).

42 Termo inglés que ndo apresenta traducdo clara para o portugués, embora possa ser
compreendido como responsabilizacéo, responsabilidade ética, entre outros.
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4.2 REDES NO CONTEXTO BRASILEIRO

No Brasil a literatura é consensual na identificacdo de um sistema de saude
fragmentado, com servigos sobrepostos (SANTOS; GIOVANELLA, 2016), dificuldade
de integracédo sistémica (ALMEIDA et al., 2019) e conflitos intergovernamentais entre
gestores e prestadores de servigos (LIMA et al., 2019). E crucial o desenvolvimento de
mecanismos de cooperagdo e coordenacao eficientes que possam responder as
necessidades de saude individual e coletiva em ambito local e regional (HARTZ;
CONTANDRIOPOULOS, 2004).

O Brasil registrou importante mudanga no padrao de mortalidade desde os anos
1990. Houve reducgao de 42% na mortalidade infantil (CASTRO et al., 2019), atravessou
periodo no qual houve a diminuigao das doengas infectocontagiosas (BARRETO et al.,
2011) e viu declinio de mortes por doengas cardiovasculares em pessoas acima dos 60
anos, em 6%, entre os anos 2004 e 2015 (CASTRO et al., 2019).

O SUS contribuiu para a melhoria dos niveis de saude e bem-estar da populagéo
brasileira. Essencial € que o sistema de saude passe por processos de ajustes em seus
parametros de estrutura e composicao, através da organizagao legislativa e regulatéria
(SCHMIDT et al., 2011), com apoio e engajamento da sociedade (CASTRO et al., 2019).

Um momento importante no processo de formulagao da politica de RAS no Brasil
foi a posigao tomada pelo Conselho Nacional de Secretarios de Saude (Conass), no ano
de 2006. A partir de diagnéstico realizado, afirma o desafio do SUS em promover o
alinhamento da situagéo epidemioldgica brasileira com o modelo de atengéo, propde a
utilizagdo das RAS como meio para atingir este alinhamento.

Em 2010, o Ministério da Saude lanca a portaria n°4.279/10 implementando as
Redes de Atengédo a Saude. Esta apresenta como principais objetivos a integragao
sistémica de acdes e servigos de saude com provisdo de aten¢do continua, integral, de
qualidade, responsavel e humanizada, e ainda a ampliagao do desempenho do Sistema
em acesso, equidade, eficacia clinica e sanitaria, bem como da eficiéncia econémica

(BRASIL, 2010). A portaria embasa a opgao pelas RAS através do seguinte argumento:

O modelo de atencéao a saude vigente fundamentado nas agbes
curativas, centrado no cuidado médico e estruturado com agoes
e servigos de saude dimensionados a partir da oferta, tem se
mostrado insuficiente para dar conta dos desafios sanitarios
atuais e, insustentavel para os enfrentamentos futuros (...)
Experiéncias tém demonstrado que a organizacdo da RAS tendo
a APS como coordenadora do cuidado e ordenadora da rede, se
apresenta como um mecanismo de superacdo da fragmentacao
sistémica; sdo mais eficazes, tanto em termos de organizacéo
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interna (alocagéo de recursos, coordenacgéo clinica, etc.), quanto
em sua capacidade de fazer face aos atuais desafios do cenario
socioeconbémico, demografico, epidemiolégico e sanitario
(BRASIL, 2010, pag. 1).

Esta normativa compreende RAS por

arranjos organizativos de agbes e servicos de saude, de
diferentes densidades tecnolbgicas, que integradas por meio de
sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam
garantir a integralidade do cuidado (BRASIL, 2010, pag. 4).

Para a operacionalizagcdo da RAS trés elementos constitutivos precisam se
integrar: populagao/regidao de saude, estrutura operacional e sistema logico de
funcionamento, determinado pelo modelo de atengéo a saude (BRASIL, 2010).

Populagdo e Regido de Saude sao componentes que buscam definir a area
geografica e os individuos sob a responsabilidade da RAS. A regido de saude deve ser
definida baseada em parametros espaciais e temporais que permitam assegurar
tempo/resposta adequado e viabilidade operacional.

A estrutura operacional das RAS deve ser composta por cinco componentes:

(I) atengao primaria a saude, responsavel coordenacao dos fluxos e contra
fluxos do sistema;

(I pontos de atengao especializada, responsaveis pela ofertam servigos
com maior densidade tecnoldgica;

(Il sistemas de apoio, compostos por instituigdes que prestam servigos
comuns aos pontos da rede, sejam eles para diagnostico e tratamento,
assisténcia farmacéutica e sistemas de informacgao a saude;

(IV)sistemas logisticos, solugdes e estratégias tecnoldgicas, baseadas em
tecnologias de informagédo. Devem garantir a organizagao dos fluxos de
informagbes, pessoas, referéncias e contrarreferéncia, através de
prontuario clinico, acesso regulado a atencao especializada e sistema de
transporte efetivo e;

(V) sistema de governanga, responsavel por realizar agdes através do
desenho institucional, sistema gerencial e sistema de financiamento
(MENDES, 2011).

Ja o modelo de atengdo a saude € o que organiza o funcionamento da RAS.

Deve buscar compreender a populacdo e as subpopulagdes estratificadas por risco,
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situagdes demograficas e epidemioldgicas, e determinantes sociais da saude vigentes
em determinado tempo e em determinada sociedade (BRASIL, 2010).

Documento elaborado pelo Cosems (2010), com vistas a implementagéo das
RAS no territério brasileiro, afirma que a resolutividade é dependente da economia de
escala®, qualidade**, acesso* e disponibilidade de recursos®®; integragéo vertical*’ e
integragdo horizontal*®; processos de substituicdo*®; abrangéncia® e; dos niveis de
atengéo® (CIT, 2010).

Apesar de implementada formalmente, as RAS nao funcionam efetivamente em
diversos estados do Brasil, levantando questbes sobre se os seus elementos sao
suficientes para a sua implementagao (PAIM et al., 2011). A dificuldade de implementar
redes regionalizadas podem estar relacionadas a componentes de negociagéo
governamental, pelas complexas necessidades dos municipios (principalmente os de
pequeno porte) e pelo fraco papel exercido pelos entes estaduais e federal (VARGAS
et al., 2015). Santos (2016) afirma que a atenc&o primaria a saude atua de forma
fragmentada sobre os pontos de atengado especializada e sistemas de apoio, havendo
fluxos comunicacionais deficientes entre si (SANTOS; GIOVANELLA, 2016).

Escassez da oferta e concentragéo de servigos, nos municipios polos de regides
de saude, tendem a potencializar conflitos entre governos e prestadores de servigos,
através de disputa por recursos humanos, financiamento e influéncia de prestadores na
organizagao da rede de atencdo a saude regional (LIMA et al., 2019).

Proposta de fortalecimento das RAS passaria por centralizar algumas servigos

sobre estruturas regionais e/ou os estaduais, bem como pela modificagdo do atual

43 Economia de Escala: decorrente da queda dos custos médios de longo prazo, a medida que
aumenta o volume das atividades. Torna os custos fixos menores ao se distribuem por um maior
numero dessas atividades. Concentrar servicos em determinado local racionaliza custos e
otimiza resultados.

44 Qualidade: Compreendida com o conceito de graus de exceléncia do cuidado que pressupde
avangos e retrocessos em seis dimensdes: seguranga, efetividade, centralidade na pessoa,
pontualidade, eficiéncia e equidade.

45 Acesso: Trata-se da auséncia de barreiras geograficas, financeiras, organizacionais,
socioculturais, étnicas e de género ao cuidado.

46 Disponibilidade de Recursos: Recursos escassos devem ser concentrados, ao contrario dos
menos escassos, que devem ser desconcentrados.

47 Integracdo Vertical: Articulagdo de organizagdes ou unidades de produgdo de saude,
responsaveis por agoes e servicos de natureza diferenciada e complementar.

48 Integragéo Horizontal: Fusdo de unidades e servigcos de saude de mesma natureza.

49 Processos de Substituicdo: Reagrupamento continuo de recursos entre e servigos explorando
melhores solugdes com menores custos, das necessidades da populacido e dos recursos
disponiveis.

50 Abrangéncia: Implica na definigho dos limites geograficos e sua populagdo € no
estabelecimento do rol de agdes e servigos que serao ofertados nesta regido de saude.

51 Niveis de Atencdo: estruturam-se por meio de arranjos produtivos segundo densidades
tecnoldgicas.
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cenario de insuficiéncia de servigos e contengao de gastos publicos (VARGAS et al.,
2015).

Viana et al. (2017) acreditam que ndo houve o desenvolvimento de féruns
intergovernamentais apropriados para as demandas do processo de regionalizagéo e
para o alinhamento das politicas de saude nas trés esferas de governo.

O Ministério da Saude passa a concentrar esforgos na organizagéo de redes
tematicas. Estas foram pactuadas pela Comisséo Intergestora Tripartite entre os anos
de 2011 e 2012. A CIT, as Comissdes Intergestores Bipartite e as Comissbes
Intergestores Regionais deveriam ser responsaveis também por articular as RAS. Neste
periodo sao emitidas portarias referentes as seguintes redes: Rede Cegonha, Rede de
Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atencdo Psicossocial, Rede de Cuidado a Pessoa
com Deficiéncia e a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doengas Crénicas.
Sendo cada qual composta por componentes especificos:

() Rede Cegonha: APS, pré-natal; parto e nascimento; puerpério e atengéao
integral & saude da criancga; sistema logistico: transporte sanitario e
regulacéo.

(I Rede de Urgéncia e Emergéncia: promogao e prevengao; APS; unidade
de pronto atendimento; servigos pré-hospitalares fixos e méveis; portas
hospitalares de atengdo as urgéncias; leitos de retaguarda; atencgao
domiciliar e hospitais-dia.

(I Rede de Atengédo Psicossocial: APS, equipes dos consultérios de rua;
atencéo residencial de carater transitério; centro de convivéncia; centros
de atencdo psicossocial, atengdo de urgéncia e emergéncia, atengao
residencial de carater transitério, enfermarias especializadas em
hospitais gerais, residéncias terapéuticas e reabilitacdo psicossocial.

(IV)Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia: APS; atencao
especializada em reabilitagéo auditiva, fisica, intelectual, visual, ostomia;
atencdo hospitalar e de urgéncia e emergéncia sistemas de apoio;
sistemas logisticos e regulagao.

(V) Rede de Atengéo a Saude das Pessoas com Doengas Crénicas: APS;
atencao especializada (ambulatorial especializada; hospitalar e urgéncia

e emergéncia); sistemas de apoio; sistemas logisticos e regulagao.

O quadro 9 apresenta uma breve sintese sobre as RAS no ambito do SUS, a

partir do marco legal, portaria MS n°4.279/11.
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E neste contexto de criagdo normativa das RAS que é gestada e normatizada a
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, responsavel prioritaria pelo cuidado
integral e sobretudo pela reabilitagdo da populacdo brasileira. Este espectro de agéo
conta com histdrico de construgao, ainda que lento e incipiente, durante todo o século
XX e sO6 comeca a ter maior destaque nas ultimas duas décadas.

Apods a breve discussao sobre o conceito de Redes de Atengao a Saude, bem
como as iniciativas federais para a implementacdo de redes tematicas, resta
compreender o trajeto histdrico do cuidado a pessoa com deficiéncia e como se chegou

a atual formulagao.
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Quadro 9: Marcos legais, objetivos e componentes das RAS e das redes tematicas de atengdo a saude. Brasil

RAS Normativa Objetivo geral Componentes Operacionalizagao
Rede de Atencao a | MS n°4279/2010 Promover a integragéo sistémica; de agdes Populagdo e regido de saude; Estrutura | Componentes — redes prioritarias;
saude no ambitodo MS n° 1473/2011 e servigos de saude com atencdo continua; | operacional — pontos de atengdo; Fases; Planos.
SuUS MS n° 7508/2011 integral; qualidade; humanizada; bem como sistema de apoio; logistico e de
incrementar o desempenho do Sistema; em | governanga;

termos de acesso; equidade; eficacia clinica
€ sanitaria; e eficiéncia econémica.

Modelo de atencao

Cegonha atengao
materno-infantil

MS n° 1459/2011
MS n° 650/2011

MS n° 2351/2011
MS n° 3242/2011
MS n° 1126/2012
MS n° 1516/2013
MS n° 904/2013

Fomentar novo modelo de atencgao;
organizar a rede para garantir acolhimento
acesso; e resolutividade e; reduzir a
mortalidade materna e infantii com énfase
no componente neonatal.

Pré-natal; Parto e nascimento;
Puerpério e atengao a crianga; Sistema
logistico — transporte sanitario e
regulacéo

Adeséo e diagnéstico;

Rede de Urgéncia e
Emergéncia (RUE)

MS n° 1600/2011
MS n° 2026/2011
MS n° 1601/2011
MS n° 2029/2011

Articular e integrar todos os equipamentos
de saude; objetivando ampliar e qualificar o
acesso humanizado e integral aos usuarios
em situagdo de urgéncia e emergéncia nos
servigos de saude; de forma agil e oportuna

Promogao; protegdo e vigilancia a
saude; APS; SAMU; Sala de
estabilizagao; Forca Nacional de Saude
do SUS; UPA 24 h; Hospital; Atencdo
domiciliar

Rede de Atengao
Psicossocial
(RAPS)

MS n° 3088/2011
MS n° 3089/2011
MS n° 131/2012
MS n° 132/2012
MS n° 148/2012

Ampliar acesso; Promover o acesso das
pessoas e suas familias aos pontos de
atengao;
Garantir a articulagdo entre os pontos de
atengao

Desenho regional da rede;
Contratualizagdo dos pontos de
atengao; Qualificagao dos
componentes; Certificagao.

Adesao e diagnostico;

Desenho regional da rede;
Contratualizacdo dos pontos de
atencao; Qualificagao dos
componentes; Certificagéo.

Desenho regional da rede;

Adeséo e diagnéstico;
Contratualizagdo dos pontos de
atengao; Qualificagao dos
componentes

Rede de Cuidado a
Pessoa com
Deficiéncia

MS n° 793/2012
MS n° 835/2012

Ampliar acesso;

Promover o acesso das pessoas e suas
familias aos pontos de atengao;

Garantir a articulagdo entre os pontos de
atencao

APS; Centro Especializado em
Reabilitacdo — CER,;

Oficinas ortopédicas — local e
itinerante; Centros-dia; Servico de

atengdo odontolégica para pessoas
com deficiéncia; Atencdo domiciliar;

Diagnostico e desenho regional da
rede; Adesao a rede; Contratualizagdo
dos pontos de atengéo; Implantacao e
acompanhamento pelo grupo condutor
estadual

Hospital.
Rede de Atengdo a | MS n° 483/2014 Realizar atencdo integral e fomentar a | APS; Atencéo especializada: Mediante o estabelecimento
Saude das Pessoas mudanc¢a do modelo de atencao ambulatorial; hospitalar e de linhas de cuidado envolvendo uma
com Doencas urgéncia/emergéncia; ou mais regides de saude
Cronicas Sistema de apoio; Sistema logistico;

Regulagdo; Governanga.

Fonte: Elaboracéo pelo préprio autor
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4.3 REABILITACAO FiSICA E POLITICAS PUBLICAS:
PERSPECTIVAS E PROPOSTAS

4.3.1 BREVE HISTORICO DA REABILITACAO FiSICA

O campo da reabilitagao fisica surge na transigao entre os séculos XIX e XX na
Gra-Bretanha. E momento histérico em que cirurgides comecam a treinar enfermeiras
para a realizacdo de massagens e exercicios em individuos que recentemente haviam
passado por cirurgias. Com a epidemia de poliomielite que ocorre nos Estados Unidos
em 1916, a promogao de técnicas terapéuticas aos individuos acometidos ganha
importancia, levando a um aumento do nimero de profissionais terapeutas. E somente
com o fim da Primeira Guerra Mundial que ocorre a institucionalizagdo dos profissionais
de reabilitagdo no cuidado a saude através do surgimento das primeiras escolas de
cinesiologia (NEUMANN, 2018).

Os esforcos em reabilitacdo passam a ser direcionados para outros dois
campos: manutencio e recuperacao da forca de trabalho. Estas, essenciais em uma
sociedade industrial em crescimento e para o tratamento de criangas deficientes. Este
segundo ato era compreendido a época como uma agado humanitaria (NEUMANN,
2018).

A historia da Reabilitagao Fisica no Brasil € abordada por diferentes autores. No
estado de Sao Paulo, a pratica se inicia no inicio do século XX, com a fundacdo do
Departamento de Eletricidade Médica na Faculdade de Medicina de Sao Paulo em
1919. Na década seguinte é instalado o servigo de Fisioterapia do Instituto do Radium
Arnaldo Vieira de Carvalho na Santa Casa de Misericérdia de Sao Paulo, em seguida o
Hospital das Clinicas abre seu proéprio servigo de reabilitacdo. Estes dois ultimos foram
criados pelo Dr. Waldo Rolim de Moraes, idealizador e percursor do curso técnico de
Fisioterapia da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo no ano de 1951
(MARQUES; SANCHES, 1994).

Para Barros (2008) o inicio das agdes em reabilitagao no Brasil ocorre de outra
forma. Nasce como especialidade da profissdo médica, no fim do século XIX através da
criacdo do Servico de Eletricidade Médica e Hidroterapia e do primeiro servigo de
fisioterapia do Hospital de Misericérdia do Rio de Janeiro. Em 1945 é inaugurado o
Hospital Municipal Barata Ribeiro, que contava com servigco de eletromedicina. Para
esses servigos, existia a necessidade de técnicos que auxiliavam os médicos nas

tarefas desenvolvidas. Dessa maneira, profissionais médicos realizavam a avaliagéo e
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diagnéstico dos doentes e prescreviam a técnica a ser aplicada, tempo de aplicagao,
local e intensidade. O técnico tinha a tarefa de somente executar os procedimentos
(BARROS, 2008).

No ano de 1952, em Belo Horizonte, foi desenvolvido um servigo voltado para o
atendimento as criangas com tuberculose Ossea e poliomielite. Implementou-se o
servico de ortopedia no Hospital da Baleia. Este, bem como os anteriores, compreende
a necessidade por recursos humanos qualificados para o atendimento especifico em
reabilitacdo. Para essa fungdo madres da Congregagéo Franciscana Missionarias de
Maria, que ja trabalhavam como enfermeiras, foram treinadas (NASCIMENTO et al.,
2006).

Nos anos de 1950, a epidemia de poliomielite atingiu cidades do interior dos
estados de Sao Paulo, Rio de Janeiro e Minas Gerais. Surtos ocorreram em algumas
capitais como Sao Paulo e Rio de Janeiro. Em 1953, o Rio de Janeiro registrou sua
maior epidemia, atingindo a taxa de 21,5 pessoas infectadas por 100 mil habitantes.
Afeta a populacdo sem discriminagao de classe social ou raga. A poliomielite passa a
ser um problema para todas as familias. Sao entre as de maior poder aquisitivo que se
iniciam mobilizagdes para tratamento dessas criangas (BARROS, 2008).

Neste mesmo periodo, o Brasil é lider entre os paises latino-americanos em
numeros de acidentes de trabalho, o que aumentava a demanda por necessidades de
reabilitacdo. Praticas antes restritas a hospitais passam a ser executadas em centros
de reabilitagdo, principalmente aqueles vinculados a Associagbes Beneficentes
(BARROS, 2008).

Surgem instituicdes de reabilitagdo oriundas da sociedade civil, com foco no
cuidado dos individuos acometidos, principalmente, pelo surto de poliomielite. Os
servigos ficavam a cargo de instituigbes filantropicas e de caridade, religiosas,
associagdes e movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, associagbes de amigos
e parentes ou de atendimentos particulares (RIBEIRO et al., 2010).

Ao longo do tempo, algumas dessas iniciativas se estabelecem como referéncia
em qualidade e assisténcia a saude. Outras convivem com visdes assistencialistas,
dificuldades técnicas e problemas financeiros até os dias atuais (RIBEIRO et al., 2010).

Alguns exemplos oriundos deste modelo:

e Associagéo de Assisténcia a Crianga Deficiente (AACD), fundada em
Sao Paulo - SP no ano de 1950, com objetivo de promover a prevencgao,
habilitacdo e reabilitacdo de pessoas com deficiéncia fisica,
especialmente de criangas, adolescentes e jovens, favorecendo a

integracdo social,
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e Associagéo Brasileira Beneficente de Reabilitagédo (ABBR), criada no ano
de 1954, pelo arquiteto Fernando Lemos, cujo filho possuia sequelas de
poliomielite. A associagao foi apoiada financeiramente por empresarios
provenientes dos setores de comunicagdo, bancario, de aviacdo, de
seguros, dentre outros.

e Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), fundada em
1954 no Rio de Janeiro-RJ por iniciativa Beatrice Bemis, mae de uma
crianga com deficiéncia intelectual. Surge pela ineficiéncia do Estado em
assistir as pessoas com Deficiéncia Intelectual ou Deficiéncia Multiplas.

e Associagdo das Pioneiras Sociais que no ano de 1960 inaugura seu
centro de reabilitagdo em Brasilia, e mais tarde viria a ser conhecida
como Rede Sarah. Esta associagdo € a primeira a assinar junto ao
Governo Federal um contrato de gestao;

¢ |Instituto Bahiano de Reabilitagdo (IBR) de Salvador - BA, fundado em
1958.

e Centro de Reabilitagdo Integral Dom Aquino Correa criado em Cuiaba-
MT no ano de 1976, pela primeira dama do Estado a época, com objetivo
de auxiliar no tratamento de pessoas incapacitadas e mais tarde

integrado ao sistema local de saude publico.

Iniciativas da sociedade civil tém importancia historica, criaram grande
quantidade de servicos com abordagens diversas, ainda que com recursos técnicos e
financeiros inadequados e sem um sistema de regulagdo minimamente coerente com
suas fungdes (RIBEIRO et al., 2010).

Diferentes aspectos da reabilitagdo eram compreendidos como pertencentes a
um nivel de alta complexidade de cuidado. As Unicas instituigdes publicas existentes
eram os centros de reabilitagcao profissional do Instituto Nacional de Previdéncia Social
(RIBEIRO et al., 2010). Segundo Coelho (2004) as politicas publicas do momento eram
incapazes de fazer a correta identificacdo e avaliacdo dos problemas. N&o existiam
politicas sociais que incluissem a reabilitagdo de pessoas com incapacidades. Para os
trabalhadores acometidos por acidentes de trabalho, a previdéncia social oferecia
servicos de reabilitacdo através de Centros de Reabilitacdo Profissional.

A partir da década de 1990, profissionais da reabilitacdo comegam ter maior
reconhecimento populacional. Eleva-se o numero de profissionais no Brasil em fungéo
da expansdo do numero de cursos de graduacdo em instituicbes de ensino superior
sobretudo privadas (BISPO JUNIOR, 2010).
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4.3.2 A ORGANIZACAO DOS SERVICOS DE REABILITACAO NO

CONTEXTO BRASILEIRO

Embora os servigos e programas de reabilitagdo tenham se desenvolvido no
Brasil, a assisténcia a pessoa com deficiéncias e aos individuos com incapacidades nao
era de responsabilidade clara de nenhuma esfera governamental, a exceg¢do de
algumas poucas instituigbes publicas. Até o fim da década de 1960, politicas para este
grupo populacional tiveram como linha condutora a institucionalizagdo. A segregacao
era a principal forma de “tratamento” (RIBEIRO et al., 2010).

Com a implementagado do SUS e o processo de descentralizagdo dos servigos,
as secretarias municipais de saude, em conjunto com as secretarias estaduais de saude
deveriam assumir os servigos e ofertar o cuidado integral, independentemente das
necessidades dos individuos, de suas deficiéncias ou incapacidades (COELHO; LOBO,
2004).

Os servigos de reabilitagdo, implementados neste momento, foram construidos
em cenario urbano, concentrados nas localidades com melhor desenvolvimento
socioecondmico, com cobertura assistencial baixa e organizados por tipo de
incapacidade/deficiéncia adquirida (ALMEIDA, 2004).

O Executivo Federal e o Ministério da Saude passam a viabilizar essas acdes
através de uma série de normativas, decretos e atos legais trazendo para agenda de
discusséao a atengao a saude da populagao com incapacidades funcionais (quadro 10).
E colocado em préatica um modelo assistencial dirigido pela abordagem multiprofissional
e multidisciplinar, com destaque para acbes de promogao a saude, na reabilitacdo e
inclusdo social.

Somente no ano de 2001, o Ministério da Saude comeca a elaborar melhores
estratégias para o cuidado desta populagao. Institui, neste mesmo ano, a assisténcia a
pessoa portadora de deficiéncia que passa a ser organizadas por nivel de
complexidade, mas sem exercer uma eficiente articulacdo entre os diversos pontos de

atencao a saude.
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Quadro 10: Normativas federais acerca do cuidado a pessoa com deficiéncia fisica, Brasil, 1992 — 2017.

Normativa

Resumo

Portaria MS n.° 303, de
02/07/1992

Normas de funcionamento dos servigos de saude da pessoa portadora de
deficiéncia. Normas para atendimento de reabilitagdo ao nivel hospitalar,
discriminando os tipos de servigcos — Leito ou Unidade de Reabilitagdo em
Hospital Geral e Hospital, ou Centro Especializado em Reabilitagdo — bem
como, os recursos humanos e materiais necessarios para o funcionamento
desses servicos.

Portaria MS n.° 304, de
02/07/1992

Normas de funcionamento dos servicos de saude da pessoa portadora de
deficiéncia. Define normas para o atendimento de reabilitagdo ao nivel
ambulatorial, discriminando os servigos por nivel de complexidade — UBS,
Ambulatério e Nucleos/Centros de Atengdo a Salude da Pessoa Portadora
de Deficiéncia, bem como os recursos humanos e fisicos, necessarios para
o funcionamento desses servigos

Portaria MS n.° 146, de
14/10/1993

Estabelece diretrizes gerais para a concessao de érteses e proteses pela
assisténcia ambulatorial.

Decreto PdR n.° 3.298,
de 20 de dezembro de
1999.

Dispde sobre a Politica Nacional para a Integragéo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia,

Portaria MS n.° 818, Cria mecanismos para organizagao e implantagdo de Redes Estaduais de
05/06/2001 Assisténcia a Pessoa Portadora de Deficiéncia Fisica.
Decreto PdR n.° | Promulga a Convengéo Interamericana para a Eliminagdo de Todas as

3.956, de 08/10/2001.

Formas de Discriminagéo contra as Pessoas Portadoras de Deficiéncia.

Portaria MS n.° 1.060 de
05/06/2002

Estabelece a Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de
Deficiéncia.

Decreto PdR n.° 5.296 de
02/12/2004

Da prioridade de atendimento as pessoas e que estabelece normas gerais e
critérios basicos para a promogao da acessibilidade das pessoas portadoras
de deficiéncia ou com mobilidade reduzida

Portaria MS n.° 154, de

Cria os Nucleos de Apoio a Saude da Familia — NASF.

24/01/ 2008
Decreto PdR n.° 6.949, Promulga a Convengéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
de 25/08/2009 Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de

marco de 2007

Portaria MS n.° 2.488, de
21/10/2011

Aprova a Politica Nacional de Atencao Bésica de 2011

Decreto PdR n.° 7.612,
de 17/11/2011.

Institui o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano
Viver sem Limite.

Portaria MS n.° 793, de
24/04/ 2012

Ipstitui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema
Unico de Saude.

Portaria MS n° 1.329, de
03/12/2012

Aprova a Diretriz de Atengdo a Pessoa Amputada

Portaria MS n°® 1.329, de
03/12/2012

Aprova as Diretrizes de Atencao a Pessoa com Lesao Medular

Lei PdR n.° 13.146, de
06/06/ 2015.

Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia).

Decreto PdR n.° 8.725,
de 27/04/2016

Institui a Rede Intersetorial de Reabilitacdo Integral e da outras providéncias.

Portaria MS n.° 2.436, de
21/09/2017

Aprova a Politica Nacional de Atengao Basica de 2017 que renomeia o NASF
(Ndcleo de Apoio a Saude da Familia) para NASF-AB (Nucleo Ampliado de
Saude da Familia e Atengéo Basica)

Portaria de Consolidagao
MS n.° 03 de 28/09/2017

Consolidagdo das normas sobre as redes do Sistema Unico de Satde.

Fonte: Elaboragéo pelo préprio Autor
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Trabalhando em paralelo a rede publica, estdo as instituicdes privadas sem fins
lucrativos e a universidades. A primeira €, historicamente, pioneira nesse cuidado,
existindo previamente a implementacdo do SUS. Estes servicos passam a ser
contratadas por municipios e estados para a prestacao de servigos. O trabalho realizado
em conjunto de instituicdes governamentais e filantropicas, através de modalidades de
contratacédo e prestacao de servigos, deveria evitar a superposicao ou a auséncia de
servigos, otimizar os recursos e gerar resultados mais significativos, uma vez que o
Estado ainda néo oferecia servigos publicos suficientes a todas as regides populacionais
(CRUZ, 2009a).

Ja a participacdo das universidades na prestacdo de servicos passa a ser
relevante com o aumento do niumero de vagas para a formagao de profissionais da
reabilitacdo, a partir da década de 1990. Este aumento gera a necessidade de
ampliacdo dos campos de estagio. As instituicdes de ensino superior abrem ou ampliam
suas clinicas escolas. Cria-se um novo modelo de atendimento em reabilitagdo, sem
integracédo sistémica, por meio de uma rede paralela a existente nos servigos publicos.

Historicamente entendidas como acbes especializadas, as praticas de
reabilitacdo tém pouca interseccdo com a APS. Em 2008, o Ministério da Saude,
comega a induzir alteragbes nessa logica. Favorece a ampliagéo da Estratégia Saude
da Familia (ESF) por meio da Portaria n° 154/08, criando os Nucleos de Apoio a Saude
da Familia (NASF) com a finalidade de ampliar a integralidade e a resolubilidade da
atencdo. Tais nucleos consistiam em equipes compostas por profissionais de diferentes
areas de conhecimento em parceria com as Equipes de Saude da Familia.

A composigédo das equipes no NASF ficava a cargo dos gestores municipais.
Deveriam utilizar como critérios dados epidemiologicos, necessidades de saude do
territério. Com a publicagéo da politica nacional de atengao basica (PNAB) de 2017,
uma pequena mudanga de nomenclatura é dada aos NASF. Passam a ser chamados
de Nucleos Ampliados de Saude da Familia e Atengéo Basica (NASF-AB), deixando de
dar apoio somente a equipes da estratégia saude da familia e podendo ser referencia
para todas as modalidades de equipes da APS (BRASIL, 2017).

O profissional passa ter a responsabilidade de acompanhar mais proximamente
a saude da populagdo adscrita. Esta logica da responsabilizagdo estimula o
desenvolvimento de novas relagbes entre profissionais e usuarios, com o
estabelecimento de vinculos potencializando o desenvolvimento de agcbes promocionais
e preventivas agora realizadas.

E nessa possibilidade de atuacdo que tais profissionais passam a ocupar
posicao reabilitadora destinada também para promogao e prevencgéo de agravos e néo

mais exclusivamente a reabilitagdo de enfermidades, suas sequelas e complicagoes.
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Seu objeto de intervengéao torna-se o sujeito individualizado e ndo mais apenas partes

isoladas do corpo.

4.3.3 RECENTES MUDANCAS NA APS

No fim do ano de 2019, mudancgas profundas na forma de financiamento e na
prestacao de servigos da APS sao propostas pelo Ministério da Saude.

A Medida Provisoéria n° 890, enviada pelo Executivo ao Congresso Nacional em
agosto de 2019, instituiu o Programa Médicos pelo Brasil e enuncia a criagdo de uma
Agéncia para o Desenvolvimento da Atengao Primaria a Saude. Sao propostos: ajustes
no provimento, criagdo de agéncia de servigo social autbnomo de direito privado sem
fins lucrativos e o fim da agenda de regulagédo da formagao de recursos humanos com
foco na APS (GIOVANELLA et al., 2019).

A Portaria N° 2.979 de 12 de novembro de 2019 institui o Programa Previne
Brasil, que em realidade se trata de nova forma de financiamento de custeio para a APS,
centrada em trés pilares: (I) capitagdo ponderada — que considera a populagao
cadastrada na unidade, vulnerabilidade socioecondmica, perfil demografico e
classificacéo geografica; (Il) pagamento por desempenho — considera os resultados das
equipes, resultados em saude; e aspectos globais de APS; e (lll) incentivo para agbes
estratégicas®.

No dia 18 de dezembro de 2019, o MS langa a Carteira de Servigos da Atencao
Primaria a Saude (Brasil, 2019)a. Esta € uma lista que visa orientar agdes e servigos
clinicos e de vigilancia em saude que podem ser ofertados na APS. Sao apresentados
212 agbes e procedimentos a serem executados, sem haver nenhuma mencéo a
reabilitacdo, uma mencao a praticas corporais e atividade fisica e duas mencodes a

pessoa com deficiéncia, uma através da “identificacdo e acompanhamento de criangas

52 O incentivo para agdes estratégicas contemplara o custeio das seguintes agdes, programas
e estratégias: Programa Saude na Hora; Equipe de Saude Bucal; Unidade Odontologica Movel
(UOM); Centro de Especialidades Odontolégicas; Laboratorio Regional de Prétese Dentaria
(LRPD); Equipe de Consultério na Rua; Unidade Basica de Saude Fluvial (UBSF); Equipe de
Saude da Familia Ribeirinha; Microscopista; Equipe de Atengao Basica Prisional; Custeio para o
ente federativo responsavel pela gestdo das agdes de Atengdo Integral a Saude dos
Adolescentes em Situagédo de Privagdo de Liberdade; Programa Saude na Escola; Programa
Academia da Saude; Programas de apoio a informatizagdo da APS; Incentivo aos municipios
com residéncia médica e multiprofissional; Estratégia de Agentes Comunitarios de Saude; e
outros que venham a ser instituidos por meio de ato normativo especifico
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e adolescentes com deficiéncias fisicas e/ou metais” (pag.12) e a segunda é especifica
para prevencado, busca ativa, diagnostico, tratamento e acompanhamento da pessoa
com hanseniase.

Por fim, o ministério da saude, por meio na Nota Técnica n° 03/2020 expressa
que as equipes multiprofissionais deixam de estar vinculadas ao NASF-AB e que este
deixa de ter linha de custeio propria. Este é o fim do modelo vigente nos ultimos anos.

Estas duas ultimas normativas e a nota técnica do MS colocam em xeque a
manutencao das agdes de reabilitagdo na APS. A carteira de servigos é tratada como
um minimo de a¢des a serem executadas, entretanto, o risco reside em que venha a se
transformar na proposta de servicos maximos a serem prestados. Em relacdo ao
financiamento, parte dos municipios dependem exclusivamente do custeio pelo governo
federal para a continuidade da atuagao dos profissionais do NASF-AB. Com a extingao
deste, as equipes multiprofissionais podem deixar de existir, ou diminuir
substancialmente sua presenga, podendo sobrecarregar os servicos ambulatoriais de

especialidades.

4.3.4 VIVER SEM LIMITES E A REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM

DEFICIENCIA

No ano de 2011 é apresentado o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia - Viver sem Limite, através do Decreto n.° 7.612/11. Tem como objetivo
implementar novas iniciativas e intensificar agbes desenvolvidas em beneficio das
pessoas com deficiéncia, por meio da articulagdo de politicas governamentais de
acesso a educagao, inclusao social, atencao a saude e acessibilidade.

Trata-se de um plano intersetorial com o envolvimento de 15 ministérios e a
participacao do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. No eixo
relacionado a saude é instituida a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com
Deficiéncia (RCPD), através da Portaria n.° 835, de 25 de abril de 2012. Esta determina
regras de financiamento aos estados e municipios, tanto para construir, ampliar,
reformar, equipar e capacitar os profissionais de saude das unidades de saude
envolvidas pela rede, quanto para o custeio mensal de seus servigos nesse campo.

A RCPD apresenta os seguintes objetivos gerais:
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() Ampliar o acesso e qualificar o atendimento as pessoas com deficiéncia
temporaria ou permanente; progressiva, regressiva ou estavel,
intermitente ou continua no SUS;

(Il)  Promover a vinculagdo das pessoas com deficiéncia auditiva, fisica,
intelectual, ostomia e com mdltiplas deficiéncias e suas familias aos
pontos de atencéo e;

(Ill) Garantir a articulagdo e a integragdo dos pontos de atengéo das redes
de saude no territério, qualificando o cuidado por meio do acolhimento

e classificagao de risco.

Suas diretrizes séo:

() Respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia,
independéncia e de liberdade as pessoas com deficiéncia para fazerem
as proprias escolhas;

(Il)  Promogé&o da equidade;

(Ill) Promogéo do respeito as diferengas e aceitagdo de pessoas com
deficiéncia, com enfrentamento de estigmas e preconceitos;

(V) Garantia de acesso e de qualidade dos servigos, ofertando cuidado
integral e assisténcia multiprofissional, sob a I6gica interdisciplinar;

(V) Atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;

(V) Diversificagdo das estratégias de cuidado;

(VIl) Desenvolvimento de atividades no territorio, que favorecam a inclusdo
social com vistas a promogéo de autonomia e ao exercicio da cidadania;

(VIll)Enfase em servigos de base territorial € comunitéria, com participagdo
e controle social dos usuarios e de seus familiares;

(IX) Organizacéo dos servicos em rede de aten¢do a salde regionalizada,
com estabelecimento de agbes intersetoriais para garantir a
integralidade do cuidado;

(X) Promocgao de estratégias de educagdo permanente;

(Xl) Desenvolvimento da I6gica do cuidado para pessoas com deficiéncia
fisica, auditiva, intelectual, visual, ostomia e mdultiplas deficiéncias,
tendo como eixo central a construgéo do projeto terapéutico singular e;

(Xll) Desenvolvimento de pesquisa clinica e inovagdo tecnolégica em
reabilitagédo, articuladas as agdes do Centro Nacional em Tecnologia

Assistiva.
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A RCPD propde que os Centros de Reabilitagdo seriam pontos de atencao para
acbes especificas no cuidado a saude da pessoa com deficiéncia, mas, também
concebidos como espacgos de articulagdo com os demais pontos de atencdo do SUS
(CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015). O escopo de atuagao da RCPD compreende
agdes para individuos que necessitam de agdes de promogao, prevengao, cura e
reabilitagcao para individuos com incapacidades funcionais e/ou deficiéncias.

Algumas pessoas tém necessidades complexas de reabilitagdo, requerendo
tratamento intensivo ou especializado em instalagdes que detém alta capacidade de
incorporacéo tecnologica. No entanto, a maioria das pessoas necessita de servigos de
reabilitacdo simples, relativamente baratos, em servigos de atengao primaria a saude
ou de média complexidade (TURNER-STOKES, 2007; WADE; DE JONG, 2000)

A Organizagao Mundial da Saude (WHO, 2011) descreve fatores que implicam
na necessidade de integragao real entre os servigos de APS e de atengao especializada,
sendo os principais:

() Ajudar a coordenar a oferta de servigos de reabilitacao;

(I Ter equipe interdisciplinar de assisténcia junto as equipes de APS;

(1) Melhorar a disponibilidade, acessibilidade e a viabilidade econémica
dos servigcos, visando superar barreiras como a inacessibilidade,
inadequacao dos servicos e os custos da reabilitagao;

(IV) Garantir que os servigos sejam disponibilizados prontamente e os
tempos de espera e deslocamento sejam reduzidos;

(V) Envolver o paciente em seu tratamento. Isto pode produzir melhores
resultados, elevar a adesao ao tratamento e aumentar a satisfacdo dos
usuarios e profissionais;

(V1) Desenvolvimento de sistemas de comunicagédo e encaminhamento

entre diferentes servicos.

Integracdo sistémica dos servicos mostrou-se benéfica para individuos que
necessitam de intervengdes regulares, prolongadas e em para idosos (WHO, 2011).
Estudo realizado no Pais de Gales identificou que um servigo de APS, quando integrado
através de sistemas de informagao as especialidades, conseguiu diminuir o tempo de
espera por consultas em reabilitacdo de seis para dois meses. O tempo de
deslocamento foi reduzido em 80% ao se priorizar o atendimento em clinicas mais
proximas a casa dos usuarios. Por fim, 97% dos pacientes disseram que a nova logica
do servigo foi util para seu cuidado (TYRRELL; BURN, 1996).

A atencdo a saude da pessoa com deficiéncia ou incapacidade deve, portanto,

se organizar em agdes e servigos interdependentes e complementares atraves de uma
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l6gica de transmissao de informagao entre eles. A integralidade do cuidado dependera
nao somente das intervengdes técnicas especificas, mas também de acdes
interdisciplinares e intersetoriais (OTHERO; DALMASO, 2009).

4.3.5 PONTOS DE ATENCAO AO CUIDADO A PESSOA COM

DEFICIENCIA

O cuidado as pessoas com deficiéncia deve estar voltado para a transformacgéao
do lugar da deficiéncia, pelo enfoque na circulagédo e participagdo sociais, garantia de
direitos, promogao da interagao social (OTHERO; DALMASO, 2009). A Reabilitagao
Baseada na Comunidade é identificada como um importante recurso da APS para a
promog¢ao da inclusdo, utilizando-se da mobilizagdo de processos e recursos locais
como a construgao e o fortalecimento das redes de suporte social (OLIVER, 1999).

Cabe a APS definir agbes, programas e praticas a partir das necessidades da
populacao, estando articulados de forma intersetorial. Agdes basicas de reabilitagéo
visam favorecer a inclusao social, através orientagdes para a mobilidade de portador de
deficiéncia, prevencao de deformidades mediante posturas adequadas, estimulagao da
fala para portadores de disturbios de comunicagao (MENDES, 2014).

Sao preconizadas pelo MS para reabilitagcdo na APS: ac¢des de prevencao e
promogao a saude (por exemplo, monitoramento das gestagdes de alto-risco, detecgéao
precoce de fatores de riscos para o desenvolvimento de incapacidades/deficiéncias,
monitoramento de dados do territorio); bem como apoio matricial; acolhimento; grupos
terapéuticos (estimulagdo precoce, orientagbes a cuidadores, praticas integrativas e
complementares) e educativos; atendimento domiciliar; atendimento compartilhado;
atendimento individual especifico, entre outros (BRASIL, 2017). E imprescindivel que as
intervengdes de carater individual, familiar e comunitario sejam disponibilizadas de
forma complementar aos servigos especializados.

A condicao de resolubilidade da APS na RCPD influencia a sobrecarga dos
servicos especializados pela saturagdo de casos cuja competéncia se encontre na
atencdo primaria. Nesse sentido, podem ser encontradas maiores dificuldades de
atuacao em regides onde ha menor cobertura de estratégia de saude da familia (ESF)

com NASF-AB ou equipe multiprofissional, onde unidades basicas de saude tradicionais
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nao possuam nenhum profissional de reabilitacao, e onde a atencio primaria a saude
nao esteja bem estruturada.

Os servicos especializados devem estar qualificados para atender as
necessidades particulares das pessoas com incapacidades funcionais. Nesses servigos
seriam realizados os tratamentos em reabilitagdo para os casos referenciados da APS,
de forma a priorizar os individuos conforme sua classificagéo de risco e sua tendéncia
a recuperagao (WHO, 2011).

A organizagao das a¢des deveria compor um planejamento de abrangéncia local
e regional, definida através das bases epidemiolégicas, sistema informatizado de
comunicagdo e referéncia e contrarreferéncia, objetivando maior cobertura e
resolubilidade possiveis dos casos detectados. As agdes de servicos especializados
deveram ser executadas por equipe multiprofissional, de carater interdisciplinar, de
acordo com a disponibilidade local de recursos humanos. Sua ideal execugao baseia-
se em servigos regulados, seu territorial, estabelecendo fluxos continuos de cuidados
com os demais servigos. Devem ser responsaveis pelo apoio matricial junto a APS,
compartilhando a responsabilidade pelo cuidado e produgédo de projeto terapéutico
singular (BRASIL, 2012).

Cabe ainda a atengéao especializada a responsabilidade de garantir o acesso de
orteses, proteses e meios auxiliares de locomogao (OPM) para a populagéo. Estes sao
dispositivos de tecnologia assistiva de grande importancia no processo de reabilitagdo

A alta complexidade, sendo prestada em servigos ambulatoriais e hospitalares,
deve ser qualificada para prestar atendimento aos casos cujos momentos da instalagao
da incapacidade, tipo e grau, justifiquem uma intervengao frequente e intensa. Requer
tecnologias de maior complexidade e recursos humanos especializados (MENDES,
2011). Esses servigos devem ser estruturados por especificidade da incapacidade ou
deficiéncia, em conjunto com a equipe multiprofissional. O quadro 11 resume os pontos
de atencédo e as acgdes preconizadas pelo Ministério da Saude para a RCPD.

Estudos demonstram que pessoas com incapacidade ou deficiéncia apresentam
maiores riscos a vulnerabilidade social. Vivenciam dificuldades para acesso aos
servigos de saude (principalmente os especializados em reabilitagdo), educagéo e
trabalho (PEREIRA et al., 2012; SZWARCWALD et al., 2011). Apesar da grande
relevancia do nivel de especializacdo, das praticas e protocolos bem definidos na
atengcdo especializada. O cotidiano institucional na reabilitagdo deve ser
cuidadosamente observado, para que elementos tais como a porta de entrada do
servigo e critérios de elegibilidade e alta ndo sejam fatores adicionais de inacessibilidade

e exclusédo, sobretudo para os casos com maior complexidade clinica ou social.
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O cuidado as pessoas com incapacidades, direcionado apenas para o controle
de danos, impde restricbes a pratica profissional. Esta ultima podera intervir apenas
quando a doenga ja esta instalada e, geralmente, de forma avangada. O cuidado em
rede, entendendo as multiplas formas de atuagéo profissional, requer integragao entre
servigos, com forte sistema de regulagado, profissionais e gestores capacitados, para

potencializar o acesso, o cuidado integral e a efetividade.

Quadro 11: Territorio sanitario, nivel e pontos de atengdo da RCPD. Brasil

Territorio Nivel de Pontos de Acdes
Sanitario Atencéao Atencéao ¢
1. ldentificacdo Precoce;
2. Acompanhamento RN alto risco;
1. UBS 3. Educagao em saude;
4. Criagao de linhas de cuidado e protocolos
2. NASF-AB clinicos;
Municipio APS 3.Atengdo
' . 5. Promogao da inclusao;
Odontologica
6. Implementacdo de estratégias de
acolhimento e de classificagédo de risco;
7. Atengao domiciliar; orientagcao familiar;
8. Adequagéo do ambiente escolar via PSE
1. Servigo de referéncia regulado de base
territorial
2. Produzir PTS
1. Estabelecimento 3. Realizar apoio matricial com APS e
habilitado compartilhar a responsabilidade do cuidado
em um servico de 4. Garantir OPM
reabilitacao ’
Regigo de Atengéo 2. CER 5. Estabelecer fluxos de cuidado co’ntl'nuo
Saude Especializada 3 CEO 6. Articular-se com o Sistema Unico de
: Assisténcia Social SUAS
bt Oflqlng 7. Articular-se com a Rede de ensino
Ortopédica
8. CER: polo de qualificacdo profissional e
rede de pesquisa
9. CER: Contara com transporte sanitario
10. CEO: Ampliar e qualificar o cuidado
1. Atgng:ao 1. Acolhimento e classificagcdo de risco
Hospitalar
Macrorregiao Atencao 2. Urgéncia e 2. I.r?smlf'r equipes de ‘refererjma em
. d o reabilitacdo vinculadas a agdo pré-
de Saude Hospitalar Emergéncia deficiéncia

3. Ampliar acesso leitos

reabilitacdo hospitalar

regulados de

Fonte: elaborado pelo autor.
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Além dos desafios inerentes a articulagdo dos niveis de atencdo e entre as
diferentes esferas de governo, a coexisténcia dos modelos de administragdo direta e
indireta pode ser vista como dificultador na organizagao da RCPCD. Especialmente num
pais em que a reabilitagdo surgiu como estratégia de filantropia, permeada pelo poder
institucionalizante e com carater fortemente assistencialista (RIBEIRO et al., 2010). A
combinacdo de interesses privados aos publicos pode enfraquecer o potencial
transformador de praticas de saude democratizantes. Ao passo que ocorre maior
isengéo do Estado na efetivagao de direitos e desigualdade na distribuicao de recursos,
a l6gica da produtividade também incidira na integralidade do conjunto de suas praticas
sociais, técnicas e sistémicas (SILVA; FRANCA JUNIOR, 2015).

Embora essencial, o planejamento da organizagéo e integracdo dos servigos
vinculados em rede nao ¢ suficiente se nao existir capacidade instalada de servigos e
equipamentos de saude capazes de dar vazao as necessidades populacionais.

O proximo item a ser discutido é a distribuicdo dos Centro Especializados em

Reabilitagao, locais estes que séo a grande inovagao da RCPD, pelo territério nacional.

4.4 DISTRIBUICAO TERRITORIAL DOS CER E OFICINAS
ORTOPEDICAS

A partir de dados obtidos junto a Coordenagéo-Geral de Saude da Pessoa com
Deficiéncia (CGSPD/DAET/SAES/MS) foi possivel identificar a distribuigcdo espacial dos
CER habilitados até abril de 2019 por regido de saude. Nesta data existiam 218 CER
habilitados pelo Ministério da Saude e 45 Oficinas Ortopédicas.

Existem trés modalidades de CER atualmente no Brasil. O CER Il conta com
servigos para dois, dos quatro, tipos de deficiéncia (motora, visual, auditiva e
intelectual), a escolha dos tipos fica a cargo do gestor de saude local. O CER Il conta
com servigos para trés tipos e o CE |V para todas as modalidades de deficiéncia.

A regidao de saude que conta com o maior numero de CER é a regido que
engloba o municipio de Sado Paulo que tem 16 CER. Nenhuma outra regido tem
implementado mais do que dez CER’s. Das 438 regides de saude 298 n&o tém nenhum
CER. Em calculo da taxa de CER por 100.000 habitantes a regido que contém a maior

taxa é a de Além Paraiba, localizada no estado de Minas Gerais. A Tabela 3 apresenta
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as dez regides com maiores taxas e ainda a regido de Sao José do Rio Preto, foco deste
estudo.

Os CER séo concentrados, sobretudo em regides que compreendem as capitais
estaduais e polos populacionais, as zonas interioranas, de dificil acesso, com vazios
populacionais e assistenciais sdo areas desfavorecidas também em relagdo aos centros

especializados em reabilitagao.

Tabela 3: Regides de saude selecionadas, segundo com taxa de CER (por 100mil habitantes). Brasil,
2019.

Numero Taxa CER/
Regido de Saude Estado . Populacdo®
CER 100.000 hab
1 Além Paraiba MG 1 55.791 1,79
2 Mantena MG 1 68.145 1,47
Regiao 14 - Fronteira
RS 3 226.933 1,32
3 Noroeste
4 82 Regido de Saude AL 2 152.569 1,31
5 112 Regiao PB 1 80.991 1,23
6 72 Regido de Saude AL 5 495.431 1,01
7 Vale do Canindé Pl 1 104.492 0,96
8 Oeste Il GO 1 106.186 0,94
9 52 Regiao PB 1 107.311 0,93
10 Januaria MG 1 110.272 0,91
120 Sdo José do Rio Preto SP 1 649.787 0,15

Fonte: elaborado pelo autor.
" Ministério da Saude, (2019).
#IBGE, Censo, 2010.

O Mapa 6 apresenta a distribuicdo pelo territério nacional de todas as
modalidades de CER, sem distingdo. Os Mapas, 7, 8 e 9 apresentam a mesma

distribui¢cdo, mas por tipo de CER (ll, lll e IV, respectivamente)
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Mapa 6: Distribuicéo total de CER por regido de saude, Brasil, 2019.

Distribuicdo por Regido de Saude dos Centros Especializados em Reabilitagdo - CER Il + CER lll + CER IV ‘
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Fonte: elaborado pelo autor.

Mapa 7: Distribuicéo total de CER tipo Il por regido de saude, Brasil, 2019

Distribuigdo por Regido de Saude dos Centros Especializados em Reabilitagéo - CER Il |

L.
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Fonte: elaborado pelo autor.




Mapa 8: Distribuicéo total de CER tipo lll por regido de saude, Brasil, 2019
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Fonte: elaborado pelo autor.

Mapa 9: Distribuicéo total de CER tipo IV por regido de saude, Brasil, 2019

Distribuicdo por Regido de Saude dos Centros Especializados em Reabilitagdo - CER IV ‘
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Fonte: elaborado pelo autor.
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Em menor ndmero se encontram as oficinas ortopédicas habilitadas pelo
Ministério da Saude. Até inicio de 2018 haviam sido habilitadas 31 oficinas, segundo
dados obtidos pela plataforma SAGE — Sala de Apoio a Gestédo Estratégica.

As Oficinas Ortopédicas estdo distribuidas pelas cinco regides geograficas
brasileiras, concentradas sobretudo no Sudeste. Dentre as 438 regibes de saude
somente 29 tém ao menos uma oficina ortopédica habilitada. A regido de Bauru (SP) e
1° Regiao de Saude de Alagoas concentram, cada uma, trés oficinas, sendo estes o
maior numero de oficinas em uma unica regiao de saude. Nao existe habilitagéo para a
regido de saude de S&o José do Rio Preto.

O ftransporte sanitario é ponto central para a concretude da RCPD,
principalmente em regides interioranas, que ndo contam com sistema de transporte
publico adequado para transporte de cadeirantes e pessoas com mobilidade reduzida.
Uma das vertentes da rede € a disponibilizagdo de veiculos adaptados pelo Ministério
da Saude aos CER. No periodo de 2013 a 2019 o MS doou 228 veiculos para transporte
sanitario a RCPD, distribuidos em 146 regides de saude. Maior numero de veiculos foi
destinado a regido de Sao Paulo (16). Sao José do Rio Preto recebeu um veiculo.

Em pais de dimensdes continentais, é notério o baixo numero de veiculos para
transporte sanitario. Em uma rede regionalizada de atengao, é essencial que servigos
estejam disponiveis. A existéncia de CER’s em somente 141 regibes de saude € um
indicativo da falta de pontos de atengao. Nas outras 287 regides como estes individuos
tem acesso a reabilitagdo?

Servigos de reabilitagdo e transporte sanitario, ainda nao pactuados dentro da
RCPD, podem estar em funcionamento e atendendo necessidades de saude da
populacdo. Por outro lado, servicos isolados perdem em economia de escala e
qualidade e podem se sobrepor em suas fungdes, dificultando ainda mais a organizagao

do sistema.

4.5 ANALISE DE ATAS CIT, CIB, CNS E CIPD/SJRP

Esta sessao apresenta breve analise sobre reunides do Conselho Nacional de
Saude, Comisséao Intergestores Tripartite, Comissao Intergestores Bipartite de Sao
Paulo e Comissao Intersetorial de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia do Conselho
Municipal de Saude de Sao José do Rio Preto. Para tal foram analisadas as atas desses

colegiados como descrito na sessédo 2.3 do capitulo Métodos. Pretende-se apresentar
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processos passiveis de serem identificados, que levaram a criacdo da RCPD e a
implementagao na regidao de SJRP.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia foi normatizada através da
portaria ministerial n.°793/2012 que estabelece seus principios, pontos de acio e
responsabilidades dos entes federados e atualmente regida pela portaria de
consolidagao n° 03/2017. Faz parte de ampla politica interministerial, o Plano Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver sem Limites, instituido pelo Decreto n°
7.612/11, no qual ratifica o compromisso do Brasil com as prerrogativas da Organizagao
das Nagdes Unidas (ONU). O Viver sem Limites visava potencializar a integragéo e as
oportunidades para as pessoas com deficiéncia no Brasil, ampliando o acesso a saude,
educacao, direitos sociais e emprego, entre outros.

A discussdo da RCPD no ambito da Comisséao Intergestores Tripartite se inicia
em setembro de 2011, quando é apresentado o plano de acéo para a entdo chamada
rede de reabilitagcdo do SUS. Este plano apresenta um indicativo de proposta da RCPD
que seria futuramente implementada envolvendo sete ministérios e as seguintes
propostas: exoneragao tributaria, tabela federal de desembolso, pagamento global,
parcerias com instituicdes privadas e cuidado integral.

Em novembro de 2011 é apresentado o Plano Nacional dos direitos da pessoa
com deficiéncia — Viver sem limite — componente saude, langado dia 17/11/2011.

Nos meses que antecederam o inicio das discussdes, no ambito da CIT, o tema
da pessoa com deficiéncia ndo fora abordado. No entanto, no Conselho Nacional de
Saude, durante o ano de 2010, dois temas relacionados a individuos com deficiéncia e
incapacidades surgem com frequéncia: a reabilitagao visual e a dispensacao de OPM.

O grupo de trabalho (GT) de OPM, foi constituido na reunido 191 do CNS, como
uma demanda da Comissao Intersetorial da Pessoa com Deficiéncia, tendo como
objetivo conhecer o processo de dispensacgao e identificar falhas no sistema. Em julho
de 2010, o GT apresenta seu primeiro relatério, constatando que a dispensacédo de OPM
€ um dos gargalos existentes no SUS. Afirma:

() ainexisténcia de trabalho epidemioldgico que permita conhecer, de fato,
guantas pessoas necessitam de orteses e proéteses, e reabilitagao;

(I falta pactuagdes nas CIB;

(I) nao existéncia de regulagéo de vagas e organizagao da fila Unica, tanto
para a dispensacao de OPM, quanto para servigos de reabilitagao;

(IV) problemas no fluxo de referéncia e contrarreferéncia, altamente
burocratizado que aumenta o tempo de espera;

(V) falta de recursos financeiros repassados pela esfera federal,



151

(V1) nado realizagado das contrapartidas que cabem as esferas estadual e
municipal e;
(V1) falha no langamento de dados em sistema de informagéao por parte dos

gestores.

Em setembro e novembro de 2011, representantes do Ministério da Saude
informam que estava em construgdo um plano voltado para a pessoa com deficiéncia.
Quando pronto, este seria apresentado ao CNS. No entanto, a analise das atas da CIT
e CNS, no periodo seguinte evidenciam que a proposta da RCPD foi discutida somente
antes de sua promulgacao, em fevereiro de 2012, e apenas no ambito da CIT

Segundo ata da CIT de fevereiro de 2012 a minuta apresentada:

Entende a existéncia de uma divida com os portadores de
deficiéncia devido a escassez nos programas de reabilitagéo (...)
A intencéo é instituir uma rede de cuidados, para que as pessoas
com deficiéncia possam enfrentar o estigma e preconceito
provenientes de suas necessidades. [A rede] Abordou o0s
objetivos gerais e especificos da referida minuta, sendo estes
ultimos no intuito de desenvolver diagnosticos de situagdes
precoces, com vistas a contribuir para a melhoria do processo
de reabilitagdo (...) ressaltou que havera a inclusdo do
desenvolvimento da triagem neonatal, em articulagdo com a
Rede Cegonha, bem como a assisténcia odontolégica e a
atencdo hospitalar e de urgéncia. Ja quanto a atencéo
especializada, a intengdo é implementar centros especializados
de reabilitagdo (...) Conass informou que em sua assembleia
foram apontadas algumas preocupacbes como: a transicao dos
servicos atuais e dos servicos futuros, a questdo do
financiamento e a redacdo do texto materno infantil. Advertiu
quanto a inclusdo da rede de urgéncia e emergéncia sem uma
politica com a reabilitacdo, por isso corrobora com a
necessidade de novas discussées tripartite (pag.34).

Quatro questdes ficam latentes na discussao da minuta: (I) indicacao que esta
seria uma rede que ndo compreenderia somente a atencdo especializada em
reabilitacdo, mas também seria articulada junto a rede cegonha, a aten¢ao odontolégica,
a atencao hospitalar e a rede de urgéncia e emergéncia; (ll) falta de revisédo das
portarias que envolvem a pessoa com deficiéncia deste o ano de 2007, tornando-as
defasadas; (lll) preocupagao no processo de transigdo do modelo vigente a época para
a proposta de atengcao em rede e; (IV) o financiamento. Ao finalizar a discussao é
apresentada preocupagéo relativa a integragao entre RCPD e RUE. Para este fato fica

decidida que novas discussdes deveriam ser feitas.
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Minuta da portaria é aprovada pela CIT em margo de 2012, sem que o CNS
tenha sido informado. Representantes do conselho defendem a definigdo de algum
dispositivo visando garantir que o Ministério da Saude ouga o CNS. Outros colocam que
o pleno gostaria de ter trabalhado na construgao da proposta, antes do produto final.
Em 24 de abril de 2012 foi instituida a portaria referente a rede.

Somente em setembro de 2012 a coordenadora da Area Técnica de Saude da
Pessoa com Deficiéncia do MS, apresenta no CNS a RCPD e o Plano viver sem limites.
Em sua fala sdo apresentados pontos essencias para a compreensao da construgcio da
rede. Destaca que existe concentragéo de oferta, servigos e agbes nas regides sul e
sudeste com vazios assistenciais no norte, nordeste e centro oeste. Explica que o MS
nao possuia mecanismo que garantisse a indugao a construgao dos servigos de forma
a alcancgar uma situagcdo mais equanime no pais, sendo este um problema a ser
equacionado. Ressalta que o MS repassava recursos diretamente aos estados para
credenciamento de servicos de reabilitacdo intelectual, ostomia e concessdo de
recursos opticos, orteses e proteses ortopédicas e aparelhos auditivos. Os servigos
habilitados ndo tinham definidas normas de exigéncias técnicas para funcionamento,
fator este determinante para a normatizacao da rede. E salientou que trabalhar em rede
€ fundamental. Existia preocupacdao em como incluir institui¢cdes filantropicas — APAE,
Pestalozzi, por exemplo — na rede de saude.

Estas falas sao similares a apresentada por um dos gestores entrevistados no
trabalho de campo da regido de saude de Sao José do Rio Preto. Ele afirma que um
dos objetivos ocultos, essencial para a consolidagao da politica, seria a ampliagado do
acesso a servicos de reabilitagdo em regides do Brasil com maiores vazios
assistenciais, sobretudo da Regido Norte do pais.

No ambito da CIT, apds a divulgagéo da portaria que institui a RCPD, poucas
discussdes ocorrem, sendo realizadas, somente em dezembro de 2013 e novembro de
2014. Estas focaram na apresentacdo de maquetes eletronicas dos Centros de
Especialidade em Reabilitacdo e pequenas alteragcdes em portarias. Ainda assim, o
tema da pessoa com deficiéncia ocorre em decorréncia da incorporagao do Programa
Nacional de Triagem Neonatal e das prioridades apresentadas para o SUS para os anos
de 2015 e 2016 através do fortalecimento da Rede.

Com o advento da epidemia de Zika, em 2014, o tema da pessoa com deficiéncia
ressurge como consequéncia das agodes voltadas para o grupo de pessoas acometidas
e o0 desdobramento para as criangas nascidas com microcefalia. Ainda assim, a
discussao nunca foca sobre esse grupo especifico de individuos e consequéncias, mas

sim os de dados epidemioldgicos de casos de Zika no Brasil. Em margo de 2016, ocorre
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breve discussdo sobre capacitagdo dos profissionais de saude para lidar com estes
casos.

A palavra deficiéncia somente surge em reunides da CIT em janeiro de 2018
quando é discutido que entre 2% e 3% dos nascidos vivos tém alguma forma de
anomalia congénita.

No CNS, situacao semelhante ocorre, tematicas especificas sobre deficiéncia e
incapacidade surgem nas reunides seguintes. Nenhuma discussao é levada adiante.
Sao levantadas questdes quanto a terminologia utilizada e feitas apresenta¢des do
estado da rede até o momento. Somente na reunido de novembro de 2017 ocorre nova
discussao sobre a RCPD, quando foi deliberada a necessidade solicitar a area técnica
do MS material que explane os avancos feitos e os ainda necessarios. Entre os anos de
2018 e 2019 o assunto ndo surge como tema relevante de discussdo no CNS.

No ambito da CIB do Estado de Sao Paulo, foram analisadas atas do periodo
referente a janeiro de 2011 e julho de 2019. Em 70 reunibes surgiram as palavras
deficiéncia, incapacidade ou reabilitacio, trazidas em 129 discussbes. Os temas mais
frequentes foram relativos ao credenciamento e habilitagdo (31,8,4%), seguido por
discussbes em relagdo a gestdo e organizagdo da RCPD (12,4%), emendas
parlamentares (10,1%) e financiamento da rede (9,3%). As demais tematicas
encontram-se no quadro 12.

Discussbes de fato ocorreram apenas nos itens da tematica “gestdo e
organizagao da RCPD”, a partir de dezembro de 2011. Havia expectativa que o
ministério da saude aprovasse portaria sobre o tema — viria a ser a portaria n° 793/12.
Ad discussbes foram focadas no pobre planejamento prévio para os servigos de
reabilitacdo no estado e que esta rede deveria ser prioritaria.

O processo de construgédo dos planos de agao regionais para a implementagao
da RCPD é moroso (até o ano de 2019 uma regido de saude do estado de S&o Paulo
ainda nao possuia o plano de agéo escrito), assim como o desenvolvimento das
prioridades elencadas pela Secretaria Estadual de Saude, sendo finalizado apenas em
2017. Duas pessoas despontam nas discussdes sobre esta tematica, a coordenadora
da area técnica da pessoa com deficiéncia e a coordenadora de planejamento em saude
do estado. Emendas parlamentares para servigos de reabilitagdo na Regidao de Saude
de Séao José do Rio Preto sdo apresentadas em trés oportunidades.

Em ambito municipal foram analisadas as Atas das reunides da Comissao
Intersetorial de Atengédo a Pessoa com Deficiéncia do Conselho Municipal de saude de
Sao José do Rio Preto. Foram disponibilizadas atas do periodo entre janeiro de 2015 e
fevereiro de 2019. O tema de destaque nas discussoes sao: (I) consolidagao das RCPD,

inicialmente através da criagdo de grupo responsavel por elaborar a linha de cuidado
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para a pessoa com deficiéncia e; (Il) acompanhamento das habilitagdes do Ministério
da Saude, diagndstico de necessidades e do numero de pessoa com deficiéncia e a
elaboragdo do plano regional para a RCPD. Acesso aos servigos também é tema
recorrente, visa potencializar o transporte sanitario através de veiculos préprios da
saude e por 6nibus de linha comum. Esta é uma discussao que ocorre, prioritariamente,
por demanda de gestora do Departamento da Pessoa com Deficiéncia, vinculado a
Secretaria dos Direitos da Mulher, Pessoa com Deficiéncia, Raga e Etnia.

Temas relacionados a monitoramento, avaliagdo, disponibilidade de recursos
humanos e capacitagdo profissional sdo frequentes, a partir do ano de 2018, e
conduzidos pela responsavel da area técnica da pessoa com deficiéncia da Secretaria
Municipal de Saude de SJRP.

Pelas atas analisadas, pouco se pode afirmar em relagcdo aos
encaminhamentos, propostas e efetivagdo das agdes propostas. Em geral, sao
apresentadas as discussdes, mas sua continuidade n&o é registrada, com excec¢éo de

agdes de capacitacédo de recursos humanos.

Quadro 12: Frequéncia tematica de pautas referentes @ RCPD na CIB de Sao Paulo, 2011-2019.

Tema Frequéncia
Habilitacdo / Credenciamento 31,8%
Gestdo e organizacao da RCPD 12,4%
Emenda Parlamentar Federal 10,1%
Outros 10,1%
Financiamento 9,3%
Aprovacao de Plano de Agao 9,3%
Informes Normativas 7,8%
Rede Estadual de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia Fisica | 4,7%
Linhas de Cuidado 3,9%
Termo de Ajuste de Conduta 0,8%

Fonte: elaborado pelo autor.
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4.6 RESULTADOS DE CAMPO

Nesta sessdo sdo apresentados os dados relativos ao estudo realizado na regido
de saude Séao José do Rio Preto. Estes estdo divididos nas trés dimensdes de analise
centrais: politica, estrutura e organizagdo. Os dados primarios sao discutidos em
conjunto aos secundarios e a literatura. Optou-se por ndo estabelecer ordem rigida de

apresentacado, visando potencializar a fluéncia do texto e o encadeamento das ideias.

4.6.1 POLITICA

Nao se pode afirmar que anteriormente a implementagao da RCPD na regido de
saude de Sdo José do Rio Preto, ndo existiam servicos de cuidado a pessoa com
deficiéncia e/ou incapacidades funcionais. No entanto, ndo haviam espacos de
discusséo e articulagao que estabelecessem fio condutor para a organizagéo conjunta
dos pontos de atencéo.

Segundo um dos gestores entrevistados, entre os anos de 2011 e 2012, o estado
de S&o Paulo passava por uma revisao dos servigos de reabilitagdo quando “Surgiu a
noticia de que o Ministério ia fazer uma revisdo da politica e fazer publicagbes. Todo
mundo ficou esperando porque vinha dinheiro, vinha recurso” (G8). Este fato resulta em
pausa dessa revisio por parte do estado.

O protagonismo do Ministério da Saude neste primeiro momento € central.
Orienta as agdes a serem desempenhadas pelos demais entes federativos para a
implementagao da politica. No entanto, sofre criticas por parte de gestor entrevistado,
visto que, ao instituirem a rede mantiveram a habilitacdo de servigos de reabilitacao de
modalidade unica, sem exigir que se tornassem componentes efetivos da rede.

Ainda assim, o mesmo respondente, destaca que a RCPD diminuiu inequidades

existentes e a fragmentagao de servigos, afirma que

Haviam pacientes com mais de uma deficiéncia, eles tinham que
obrigatoriamente entrar em filas de dois servigcos. Pelo tamanho
das filas as vezes isso demorava um ano para Ser atendido, e
outro ano para ser atendido em outro. Havia pouca conversa
entre 0s servigos, era uma rede fragmentada (G3).
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Quando questionado aos entrevistados qual seria a principal instituicdo que
organiza a RCPD, 28,6% afirmaram que a estrutura regional da secretaria estadual de
saude, no caso a DRS (Diretoria Regional de Saude) seria a principal responsavel,
outros 28,6% indicaram as secretarias municipais de saude e 21,4% o nivel central da
secretaria estadual, 7,1% indicaram os servicos de reabilitacdo e 14,3% nao souberam
responder.

Um dos gestores entrevistados, por também ter vinculo com a Universidade

local, afirma:

eu consigo enxergar dentro da Secretaria de Satde uma grande
poténcia, principalmente quando vocé enxerga poténcia também
dos lagcos com as universidades, de desenvolver ainda mais a
rede pela integracdo do seu servigo, acho que isso é uma
poténcia inesgotavel (G7).

Sua opinido nao é compartilhada pelos demais entrevistados.

Foi questionado a importancia dos 6rgaos, organizagdes e espagos foi utilizada
escala Likert variando de Muito Baixa (1), Baixa (2), Moderada (3), Alta (4) e Muito Alta
(5). Entre os 6rgéos, o Ministério da Saude apresenta maior importancia (média 4,21),
seguido pela Secretaria Estadual de Saude (3,93). Instituicdes académicas, citadas
como preponderantes na fala acima, tiveram média de importancia de 2,86. Entre as
organizagdes os estabelecimentos publicos de média e alta complexidade sao destaque
(média 3,92). Ainda assim quando estratificada a resposta entre gestores e prestadores
0s primeiros apresentam média de 2,75 e os segundos de 4,44, evidenciando grande
diferenca entre a importancia dada pelos prestadores aos servicos de saude. Por fim,
0s espagos de tomada de decisdao tém maior destaque: o grupo condutor da RCPD

(4,25), o Cosems (4,15) e a CIR (4,08). Os dados sao apresentados no grafico 1.
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Grafico 1: Importancia dos orgaos, organizagdes e espagos para tomada de decisdo na RCPD, SJRP, 2019
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Fonte: elaborado pelo autor.

Lima et al. (2016) afirmam que o protagonismo da governanga regional sera
dado por aqueles 6rgaos, organizagdes e espagos com maior capacidade de influéncia
e atuagao (através de fungdes, mecanismos e instrumentos) na condugao e organizagao
do sistema de saude. O modo como é constituida a governanga ira se espelhar nas
caracteristicas dos espacos de decisdo, sua abrangéncia, decisdes, relagcbes entre os
atores e, estratégias e instrumentos utilizados por estes atores.

Neste estudo, Ministério da Saude, Secretaria Estadual, prestadores de média e
alta complexidade e grupo condutor seriam, segundo os entrevistados, os principais
protagonistas da organizagdo da RCPD na regido. Estudo realizado por Uchimura et al.
(2017), em duas regides de saude do estado de S&o Paulo, afirma que o protagonismo
nas regides sdo dados, sobretudo, pela estrutura regional da SES, bem como pelos
estabelecimentos prestadores de servicos, uma caracteristica importante do estado de

S3o0 Paulo.
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Relacdes dos diferentes niveis da burocracia estatal sdo dadas como essenciais

para a tomada de decisao tendo os municipios como destaque:

Gestores municipais (...) estdo em acgéo junto ao departamento
regional, Secretaria de Estado e Ministério da Satide, porque a
tomada de decisdo ela nao é unilateral, tem que ter todos
envolvidos para vocé conhecer a realidade, discutir junto com as
esferas para tomar uma decisdo que envolve recurso financeiro,
mudanga de referéncia, circulagdo do paciente nos servigos
comego, meio e fim, todos estdo envolvidos na tomada de
decisdo (G8).

Continua seu discurso discorrendo sobre a importancia de espagos colegiados

para a tomada de decisao,

E nesse espaco da CIR que a gente tem como espaco oficial,
eletivo, que ali que a gente toma decisdo por consenso, existe
um regimento, as areas técnicas do departamento regional,
areas técnicas do municipio, entdo é ali que a coisa tem que
acontecer, e sobe né, para as instancias, CIR, CIB, CIT que séao
as esferas, em todas as esferas, municipio, Estado e Federal
(G8).

Estudo de Vargas et al. (2015) afirma que o espago de decisdao das CIR é
centrais para a construgao das RAS, mas na opinidao dos formuladores de politicas
entrevistados suas normas e seu funcionamento ainda eram definidas como
insuficientes.

Os papéis desempenhados pelos entes federados® foram questionados. Foram
identificados apoio do ente federal no financiamento e do ente estadual na coordenagao
do grupo condutor regional. Entes municipais foram considerados executores dos

papéis definidos pela portaria. Segundo um dos gestores entrevistados,

(...)nesse setor tripartite cada vez mais a responsabilidade sera
do municipio, essa regionaliza¢ao esta pendendo cada vez mais
para o municipio custear todas as ag¢bes voltadas para a satde.
O Estado esta cada vez mais ausente em questao de
financiamento. (G2)

53 Segundo a Portaria de Consolidagéo no3/2017, cada ente federativo tem papéis definidos
para a organizagdo da RCPD. Compete aos Municipios a organizagdo do Grupo Condutor
Municipal, a contratualizagao e financiamento dos pontos de atengdo e o monitoramento e a
avaliagdo da RCPD. Aos Estados cabe a coordenagdo do Grupo Condutor Estadual,
contratualizagdo e financiamento dos pontos de atengdo a saude sob a sua gestdo,
monitoramento e a avaliagdo da RCPD no territério estadual, de forma regionalizada e o apoio a
implementacao e ao financiamento dos pontos de atengéo sob gestdo municipal. Por fim a Unido
é responsavel pelo apoio a implementacao, financiamento, monitoramento e a avaliagdo da
Rede.
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Nao sO nesta questdo de financiamento ocorrem disputas entre os entes
federados, mas sobretudo na organizagao das responsabilidades. Exemplo de definigao
dos papeis é apresentado pelo entrevistado G4, que afirma que é clara a
responsabilidade pela APS. Tal fato ndo ocorre em relagdo a atencao especializada e
por consequéncia no cuidado a pessoa com deficiéncia e/ou incapacidade, levando a
sobreposicdes de acdes ou ao ndo cumprimento das competéncias pactuadas.

Outro destaca que:

Os municipios nao estao preparados para colocar aquilo que
vem do Ministério da Saude a disposi¢do de fato, (...) para
executar esse planejamento de trabalho nao disponibilizam de
ferramentas e condigbes para que isso acontega(...) (G5).

O Gestor regional discursa sobre a dificuldade para continuidade da organizagao
das redes de atengao a saude, devido a constante troca de gestores municipais. Cria-
se um ciclo de “troca de gestdo - inicio de nova discussdo - nova pactuagdo” nas

reunides da CIR. Segundo este gestor

As pautas sempre sdo as mesmas, ‘queremos mais consultas,
queremos mais acesso ao hospital, queremos mais exames,
queremos mais tudo’, (...) a maioria das pessoas que
participaram dessas oficinas ndo estdo mais e nao deixaram
legado, ndo deixaram a equipe preparada para dar continuidade
(G8).

A falta de preparo para implementar a politica, por parte de municipios de
pequeno porte populacional, e a falta de estrutura levam a maior dependéncia, destes

do ente estadual e de municipios de maior porte.

Quanto menor o municipio, maior a caréncia e maior a
necessidade de obter auxilio e ajuda de outros municipios
maiores, ajuda do proprio estado através da DRS, através de
hospitais de referéncia, de centro de atendimento (...) A DRS é
muito maternal com os municipios. Eles ligam para ca até hoje
pedindo modelos de contratados, modelos de fluxos,
questionando como séo feitos encaminhamentos (S3).

Tal fala vai ao encontro a trabalhos descritos na literatura. Existe dificuldade
adicional para a implementacdo de redes de atencdo a saude, devido a baixa
capacidade administrativa dos municipios. Formuladores e implementadores de

politicas locais apresentam resisténcia e dificuldade em aceitar um nivel supra
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municipal para acompanhar a gestao das redes (ARRETCHE, 1999; TREVISAN;
JUNQUEIRA, 2020; VARGAS et al. 2015).

Segundo o entendimento de um gestor este papel, que cabe a s DRS, seria o de
realizar a interlocugdo da rede, orientar e fazer a rede caminhar, promovendo a
articulagdo com os municipios em todos os aspectos da rede.

A visdo apresentada por outro gestor nao € diferente. Afirma que o papel do
estado é o de propulsor da politica publica, através das areas técnicas, dos grupos
condutores regionais e pelo incentivo aos municipios aderirem aos programas federais.

Especialmente no que se refere a RCPD afirma que

No que competia na parte de organizar, de liderar, de chamar,
de fazer todos o0s movimentos para que essa rede se
concretizasse, acho que a gente conseguiu, nao vejo que a
gente ndo tenha tido muitas falhas, mas acho que a gente
consequiu fazer o que era possivel fazer dentro das conjunturas,
inclusive nas mudangas de governo (G6).

O papel do estado é resumido como o responsavel pela construgao de um plano
regional, no levantamento do diagnéstico da regido em conjunto com o municipio. Deve
fazer o movimento na regido, conhecer o territorio junto com os gestores municipais,
levantar as necessidades de saude especificas, fazer o diagndstico, fazer um plano
regional de saude e um plano de investimento.

Gestores e prestadores compreendem que o Estado de Sdo Paulo ainda se
destaca na prestagao de servigos para a RCPD por conta da Rede Lucy Montoro (RLM).
“Para o estado, a sua contribuicdo para a rede [de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia]
é o Lucy [Montoro]” (G8).

A existéncia da RLM em Sao Paulo é, segundo um dos entrevistados, uma agéo
politica em resposta as grandes filas existentes e sobretudo uma resposta a agao do
Ministério Publico que questionava as dificuldades para obtencao de orteses, proteses
e meio auxiliares (OPM) pela populagédo. Com o intuito de reverter esse quadro criou-
se, em 2010, a RLM como parte da estrutura da Secretaria da Pessoa com Deficiéncia
do estado, mas financiada com recursos da Secretaria Estadual de Saude em 2010.
Sua “independéncia” a coloca em posicao paralela quando ocorre a implementacgéo da
RCPD, utilizando recursos e protocolos préprios. O estado que tem a funcido de
coordenar, monitorar, avaliar e financiar a RCPD, tem também outra rede atuando em
paralelo.

Os estados agem de formas diferentes na lideranga do processo de construgéo
das redes de atengédo a saude. De acordo com Vargas et al. (2015) estados com

lideranca fraca sdo aqueles que atuam diretamente como prestadores de servigos
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engajando-se menos na coordenagao das redes. Por outro lado, estados fortes orientam
a definicdo dos servigcos, do fluxo de pacientes entre os municipios, realizam
monitoramento e avaliagao e financiam as redes e os servicos.

O estado de Sao Paulo atua como prestador de servigcos e simultaneamente é
compreendido pelos informantes, como protagonista na lideranga da construgéo da
RCPD. Seu papel aparenta ser importante mediante sua atuacao principalmente na CIR
“(...) quem define mesmo o que tem que fazer, o que sera pactuado é a CIR, com
atuacéo importante do estado.” (G1).

Lima et al. (2017) afirmam que o arranjo da governanga multinivel expressa
dependéncia mutua entre fungdes e recursos entre os diferentes niveis governamentais.
No presente estudo a esfera municipal atua alinhada a diretriz indutora da RCPD, com
a esfera estadual realizando papel mais préximo a organizagdo da implementagao da
rede e na conducédo de acordos entre 0s municipios.

A maior parte dos prestadores, diretos e conveniados, afirmam desconhecer a
composicdo do grupo condutor e da CIR, bem como suas fungdes. E consenso entre os
prestadores, que se fossem convidados para participar das discussoes, esta seria uma
oportunidade de fortalecer a RCPD, apresentando seus servigos e discutindo melhores
formas de integragao.

Em relagao a conflitos existentes no processo de tomada de decisao, 64,3% dos
entrevistados afirmam a existéncia destes entre municipios da regido e a DRS, assim
como entre municipios da regido e o governo federal e entre o gestor publico e
instancias juridicas. Para 57,1% gestor publico e prestadores privados e gestor publico
e conselhos de classe se envolvem em conflitos. Nota-se, no entanto, que sobre
conflitos entre instdncias de governo mais distantes da realidade do entrevistado
(sobretudo os governos federal e estadual) maior € a porcentagem dos que respondem
nao saber.

Exemplificam-se os conflitos entre os municipios e a DRS a seguinte fala:

Eu falo que quando a gente vai construir uma rede, precisamos
compreender o que o porte populacional permite, para isso
temos que somar com 0s outros [municipios] (...) a preocupagéo
€, Se vail passar o repasse ou se ira montar o servico e depois
néo tera o repasse. A DRS fica com o problema na mao porque
n&o tem essa colaboragéo (G8).

Conflitos e busca por protagonismos na tomada de decisdao séo elementos
importantes na analise do processo de governanga de uma politica. Neste caso, o papel

do estado nesta regido foi estabilizado em dois polos, como prestador de servigos
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especializados para a pessoa com deficiéncia fisica, através da Rede Lucy Montoro, e
como conciliador entre as demandas municipais através do grupo condutor da RCPD.
E, portanto, ator central para a rede. Ao nivel local, o protagonismo da organizacéo da
rede é disputado entre o Lucy Montoro e a secretaria municipal de saude de Sao José
do Rio Preto, com exclusdo dos demais servicos da mesa de discussdo. Ministério da
Saude tem presenca etérea, é sinalizada sua importancia pela definicdo da politica e

repasse de recursos, mas nos conflitos diarios é pouco presente.

4.6.2 ESTRUTURA

A analise da dimensao estrutura é apresentada através de quatro pontos que
sdo considerados essenciais: recursos humanos, capacidade instalada, sistemas

logisticos e financiamento.

RECURSOS HUMANOS

A analise dos recursos humanos (RH) baseou-se nos profissionais indicados
através do instrutivo de reabilitagéo fisica referente as portarias do MS de n°® 793/12 e
n°® 835/12. Estas orientam que os CER com reabilitagdo fisica devem contar com equipe
minima de enfermeiro, fisioterapeuta, fonoaudiélogo, médico fisiatra ou neurologista ou
ortopedista, psicélogo e terapeuta ocupacional.

Foi questionado quanto a existéncia de RH suficientes para a reabilitagao fisica
na RCPD. Em nenhuma das categorias profissionais obteve-se resposta positiva por
mais 50% dos entrevistados, configurando, um destaque negativo a baixa suficiéncia
destes profissionais da RCPD da regido. (Grafico 2).

Também foi analisado o numero de profissionais nos servicos da RCPD da
regido, a partir de dados obtidos no Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude
(CNES). Os profissionais foram estratificados ndo somente pela Classificagéo Brasileira
de Ocupagdes (CBO), mas também foram detalhados em que nivel de complexidade
estavam alocados, sua carga horaria e feito o calculo de numero de profissionais por
populacéo.

O caélculo de carga horaria dos profissionais foi realizado a partir da soma da
carga horaria de cada categoria (pela CBO) e a divisdo por 40/hs semanais, evitando-

se dessa forma contabilizar profissionais que trabalharem por periodos menores que o
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maximo disposto na CLT no servigo publico. Obtém-se assim o numero efetivo de

profissionais disponiveis dentro da RCPD de SJRP.

Grafico 2: Suficiéncia de profissionais na RCPD, SJRP, 2019.

Enfermeiro 42,86 7,14
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Fonte: elaborado pelo autor.

O maior numero de profissionais por 1000 habitantes é o de fisioterapeutas (0,41
prof/40h/1000 hab.). Quando é calculado o mesmo coeficiente, utilizando somente os
individuos indicados pelo Censo de 2010 como deficientes, obtém-se o numero de 2,22
fisioterapeutas por 1000 pessoas com deficiéncia. Este dado é relativamente alto
guando comparado aos demais profissionais da rede, como apresentados na tabela 4.

Estudo de Tavares et al. (2016), também com dados do CNES, apresentou
média nacional de 0,28 fisioterapeutas por 1.000 habitantes. Na regido sudeste do pais
este numero aumenta para 0, 33/1.000hab. Ja Matsumura et al. (2018), utilizando dados
do sistema COFFITO, calculam um numero de 1,00/1.000 habitantes. Ambos os
estudos apenas descrevem o numero total destes profissionais e sua distribuigdo pelas
macro-regides do Brasil.

No caso de Terapeutas Ocupacionais tanto nesta tese, quanto em estudo de
Mariotti et al., (2016) encontrou-se média de 0,09/1.000 habitantes. Segundo o conselho
federal de psicologia®* existe no Brasil uma média de 1,76 psicélogos por 1.000
habitantes; para a rede de servigos da regiao de Sédo José do Rio Preto esse numero &
e 0,29/1.000 habitantes.

54 Conselho Federal de Psicologia http://www2.cfp.org.br/infografico/quantos-somos/
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Tabela 4: Numero de profissionais, carga horaria de trabalho e taxa populacional, SIRP, 2019.

Descrigdo CBO Regido Saude SJRP Brasil
Numero Carga Ne Prof. | Pop. Total / N° | N° Prof. 40h/ Prof.
Prof. horaria Servicos da Prof. Servicos 1000 pessoas | Total /
Servigos da | trabalho RCPD/40h daRCPD/40h @ com 1000
RCPD Total /1000 hab. deficiéncia hab

Enfermagem 1149 41596 1039,9 1,42 7,77 0,94

Fisioterapeuta 413 11907 297,68 0,41 2,22 1,00

Psicologo 306 8513 212,83 0,29 1,59 1,76

Fonoaudidlogo 131 3378 84,45 0,12 0,63 0,22

Terapeuta 184 2659 66,48 0,09 0,50 0,09

Ocupacional

Medico 204 1847 46,18 0,06 0,34 0,08

Ortopedista

Medico 87 1175 29,38 0,04 0,22 0,04

Neurologista

Medico Fisiatra 7 144 3,60 0,00 0,03 0,01

Fonte: CNES, 2019.

Em relacdo as especialidades médicas mais comumente associadas aos
cuidados a pessoa com deficiéncia fisica no Brasil existe uma média de 0,08
ortopedistas, 0,02 neurologistas e 0,004 fisiatras (SCHEFFER, 2018), em SJRP
respectivamente existem 0,06; 0,04; e 0,005 (todos por 1.000/habitantes).

A fala de um dos gestores regionais revela que ndo é a demanda que cria a
necessidade de profissionais, mas sim é o numero de profissionais existentes que

organiza a demanda

Se vocé monitorar a demanda de oferta que vocé tem, sempre
vai ter perda da oferta. O que eu quero dizer é, vocé pode ter 20
assistentes sociais e pensa assim ‘isso nao é suficiente, vou
colocar mais 20 e daqui a um ano vocé verifica se 0s 40 séo
suficientes eu vou falar que ndo. Nao é o numero de profissionais
que néo esta adequado é o fluxo da rede que nao esta adequado
(G1).

Dubow (2017), em estudo sobre a RCPD no Rio Grande do Sul, encontra
também uma situacido de baixo numero de profissionais para atender a este publico.
Destacou que a contratacdo destes, principalmente em municipios de pequeno porte,
esbarra na burocracia estatal, na falta de recursos financeiros e na infraestrutura
pequena e/ou precaria encontrada. Pesquisa realizada em Minas Gerais afirma que

somente 17,7% dos equipamentos de salude prestadores de servigo especializados para
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pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade contam com uma equipe minima adequada
(ESCARCE et al., 2017).

Ainda que este parega ser um numero baixo de profissionais, a OMS estima que
em paises de baixa e média renda existam menos que 10 profissionais capacitados em
reabilitacdo para cada 1 milh&do de habitantes (WHO, 2011).

O restrito numero de profissionais € um problema que se agrava pela formagao
universitaria. Entrevistados compreendem que o profissional entra no mercado de
trabalho qualificado, mas com formagao focalizada na rede privada, no trabalho isolado

€ sem preparo para a agao multiprofissional. Afirmam também que nos cursos da saude:

Desde a base do curso médico nao existe uma disciplina para
discutir essas questdes [da deficiéncia], nem nos outros cursos.
Entdo por que existe faculdade de medicina, de fisio, de TO se
né&o ensina o basico (P9).

Silva et al. (2012) defendem que a fragmentagédo dos processos e relagdes de
trabalho, bem como a precaria formagdo das diversas categorias profissionais,
geralmente distantes do debate e da formulagdo da politica de saude, sao problemas
extensivos as diferentes formas de atuacdo no sistema de saude brasileiro,
principalmente na APS.

Depois de formados e inseridos na rede publica ndo existem processos de
capacitagdo e formagéo continuada regulares. Quando os entrevistados relatam sua
existéncia, exemplificam com acgbes pontuais. Prestadores da APS afirmam
desconhecer a existéncia de processos de formacgio continuada. Somente um relatou
que a demanda por formagao continuada, quando existe, ocorre através de solicitagdo
dos profissionais a gestdo do municipio.

Tais informagdes vao ao encontro da obtida através de leitura das atas da
comissao intersetorial da pessoa com deficiéncia do conselho municipal de saude de
SJRP. Nota-se que existiram discussdes acerca deste processo, mas nao € relatada a
efetiva realizagao de formacgao continuada para os profissionais.

Em contraponto, foi apontado por dois dos gestores entrevistados e um
prestador, que no processo de contratualizagao da rede Lucy Montoro na regiao, ficou
acordado que este seria responsavel pela realizacdo de agdes de capacitagao
bimestrais para profissionais da rede. De fato, surgem, portanto, trés hipéteses que nao
puderam ser verificadas: (I) ocorrem as capacitagbes, mas o0s entrevistados as
desconhecem; (Il) as capacitagdes sao realizadas somente dentro da instituicao e; (lll)

capacitacdes ndo ocorrem e o contrato esta sendo descumprido.
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Especificadamente em relagdo aos componentes de urgéncia e emergéncia da
rede, falas apontam para a existéncia de capacitagdes obrigatérias em sistema de
ensino a distancia, de forma regular, mensalmente. Ainda assim, os entrevistados nao
se recordaram de nenhuma especifica para o cuidado a pessoa com deficiéncia.

A formagao de recursos humanos para trabalhar no SUS emergiu como um
problema para a eficaz conformagdo das redes de atengdo a saude. Gestores e
prestadores relatam a necessidade de aproximacgao da universidade e dos estudantes
das diversas areas da saude ao sistema, prezando pela formagdo multidisciplinar e
potencializando assim o conhecimento das praticas profissionais, o cuidado integral e a
compreensao do sistema publico de saude brasileiro.

Os achados descritos vao ao encontro aqueles encontrados por Roncarolo et al.,
(2017). Em revisao da literatura sobre sistemas de saude, os autores encontraram que
de todos os desafios propostos para a area da saude, 22,3% referem-se aos recursos
humanos. Os principais problemas sao: numero de profissionais, competéncia,
distribuicao territorial, formacgao e capacitacdo adequadas. No entanto, aponta salario,
retencao de forga de trabalho, satisfagdo e comunicagao entre profissionais e pacientes,
como problemas, questbes estas nao estudadas neste trabalho.

Estudo ja apresenta falhas nas praticas de formagédo continuada para
profissionais de reabilitagao, principalmente no ambito do NASF-AB (BISPO JUNIOR;
MOREIRA, 2017). Evidencia insuficiéncias através de oferta de treinamentos
esporadicos, frequentemente néo institucionalizadas, interferindo sobretudo em fungées

de apoio e na gestao do cuidado.

CAPACIDADE INSTALADA

Em relagédo a capacidade instalada, os entrevistados foram questionados se ha
suficiéncia nos servigos existentes e indicados como parte da RCPD pela portaria de
consolidagao de n°3/2017. O grafico 3 apresenta os resultados, monstrando que
somente ha suficiéncia, para mais do que 50% dos entrevistados, nos centros
especializados odontolégicos (CEQ) e para a servigos de reabilitagéo visual. Por outro
lado, a suficiéncia de servigos da APS s6 é positiva no tocante a saude bucal. A APS,
em geral, e as equipes NASF-AB ndo sao suficientes para 7,14% e 7,69% dos
entrevistados respectivamente.

A regido de saude conta somente com um CER do tipo Il habilitado em
reabilitagao fisica e intelectual. Ao serem questionados quanto a existéncia de demanda
para mais CER, 86,67% afirmam positivamente, 6,67% dizem que nao e outros 6,67%

referem que ndo sabem responder.
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Grafico 3: Suficiéncia servigos RCPD, SJRP, 2019.
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OPM 42,86 714
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APS 92,86 0,00
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Fonte: Elaborado pelo préprio autor

A necessidade de melhorias na capacidade instalada é presente no discurso de
representantes da sociedade. Afirmam que ha necessidade de mais servigos de
reabilitagcdo na maior parte dos municipios. Os menores ndo dispdem de servigcos e
pouco suprem a demanda através de consorcios ou acordos com o municipio polo, ou
o estado.

A negativa avaliacdo na capacidade instalada para a atengcdo hospitalar é
exemplificada pela resposta de um prestador. Este afirma que o Lucy Montoro de SJRP
teria, a principio, leitos hospitalares a sua disposi¢do, no Hospital da Crianga de SJRP,
(localizado em prédio proximo). A abertura destes leitos possibilitaria, segundo o
entrevistado, o inicio precoce do processo de reabilitagdo, visando uma rapida melhora
funcional. A nao possibilidade de utilizacdo desses leitos pela RLM deu-se por questdes
financeiras.

Dados oriundos do CNES, assim como das entrevistas realizadas, levam a
identificacdo de uma maior concentragcao de servicos de saide da RCPD no municipio
de Sao José do Rio Preto. Os dados apresentados na tabela 13 apresentam o nimero
de servigos que compdem a rede a RCPD. Os servicos de atengdo primaria sdo aqueles
com ao menos um profissional de reabilitagdo que trabalha com as deficiéncias fisicas.

O mapa 10 representa a distribuicdo espacial desses prestadores, é clara a
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concentracao dos servigos no municipio polo. Representa a regido de saude e as divisas
municipais.

Na APS, 22,2% das UBS contam com profissionais de reabilitagdo, assim como
53,8% dos servigos especializados, incluindo o CER e a unidade do Lucy Montoro e
45,4% dos hospitais.

Quadro 13: Numero de servigos por nivel de atengdo, gestéo e territorio de atuagdo, SURP, 2019.

Nivel de atencgéo e Instituicbes Numero | Gestéo Territorio

Atencao Primaria a Saude 44 Municipal Municipal

Atencao Especializada 6 Filantrépica Logica préopria
Atencao Especializada 19 Municipal Municipal ou Regional
Atencao Especializada 1 Estadual Regional

Atencao Hospitalar 11 Municipal e Estadual | Regional

CEO 2 Municipal Municipal ou Regional

Fonte: CNES, 2019.

Os achados do presente estudo estdo de acordo com os de Guimaraes et al.,
(2006). Neste, os autores, afirmam que as porosidades na oferta de servigos apontam
para problemas nas redes intermunicipais de assisténcia a saude. Ainda, segundo estes
autores, desigualdades territoriais na oferta de servigos de saude refletem discrepancias
no nivel de desenvolvimento social e econdmico. Indicam limitagdes no planejamento
de politicas publicas e na distribuicdo de recursos para a populagao.

Para Lima et al. (2017), a distribuigao territorial ndo uniforme entre os servigos,
a escassez da oferta e concentragao em municipios polo das regides de saude se reflete
em desigualdades territoriais. Estas, criam elevado grau de dependéncia regional em
relacdo a municipios polo e impactam na distribuicdo de poder, ampliam conflitos
intergovernamentais e nos arranjos de governanga regional. Tais favores seriam
exemplificados através da disputa por recursos humanos e financeiros e pelo grau de
influéncia dos prestadores. Tais apontamentos estdo de acordo com os achados aqui
apresentados.

Relatério da WHO (2011) aponta que os centros de reabilitagdo estdo
concentrados em areas urbanas, dificultando o acesso para moradores do interior. A
necessidade de viajar constantemente para obter tratamentos de reabilitacdo pode ser
caro, demorado, extenuante, fatores potencializados pela costumeira falta de adaptagao
do transporte publico a pessoas com dificuldades de locomogao.

A implantacédo de servicos em municipios de baixa densidade populacional é

dificultada pela indispensabilidade de certo grau de densidade tecnoldgica, que se
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concentrou se nas grandes cidades. Em areas rurais, mesmo com dificuldades de
transporte e acesso, € necessario que ocorra 0 encaminhamento para os centros
urbanos. O Relatério Mundial sobre a deficiéncia afirma, no entanto, que integragéo
entre os servigos de APS, AE e reabilitacio, todos préoximos a residéncia, potencializa

a recuperagao do usuario (WHO, 2011).

Mapa 10: Distribuigéo territorial servicos da RCPD, SJRP, 2019.

Fonte: CNES, 2019
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SISTEMAS LOGISTICOS
Os Sistemas logisticos estdo fincados em tecnologias de informagdo. O
documento “Diretrizes para Organizagdo das Redes de Atengdo do SUS” os

caracterizam como

Um sistema eficaz de referéncia e contra referéncia de pessoas
e de trocas eficientes de produtos e de informagbdes ao longo dos
pontos de atencao a salde e dos sistemas de apoio nas redes
de atencgao a saude. Estao voltados para promover a integragcéao
dos pontos de atencdo a saude. Os principais sistemas
logisticos das redes de atengdo a saude sdo: os sistemas de
identificacdo e acompanhamento dos usuarios; as centrais de
regulacgéo, registro eletrénico em saude e os sistemas de
transportes sanitarios. (CIT, 2010, pag.24)

Em busca de informagdes sobre os componentes do sistema logistico, a partir
do ponto de vista da RCPD na regiao estuda foi questionada inicialmente aos
informantes a existéncia destes, que foi referida pela maior parte dos entrevistados
(Gréfico 4.

Grafico 4: Existéncia de componentes do sistema logistico, segundo entrevistados (%), SJRP, 2019.
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Fonte: elaborado pelo autor.
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Revisdo Sistematica evidencia que falta de transporte sanitario pode levar a
perda de consultas, ao atraso no cuidado e perda ou dificuldade de obtencdo de
medicamentos. Trata-se de uma barreira central para o acesso aos servigos de saude,
sobretudo para pessoas com menor renda € para as que tém um maiores necessidades
de saude. Tais problemas levam a pior manejo de doengas crénicas (SYED et al., 2013).
O transporte sanitario € primordial para o acesso de individuos com mobilidade
reduzida, usuarios de cadeiras de roda, entre outros, sem ele, o cuidado pode néao
ocorrer. Foi afirmado por 92,9%, dos respondentes, que existem sistemas de transporte
sanitario municipalizados. Cada municipio & responsavel por seu proprio fluxo de
atendimento e sem interferéncia das esferas regionais e estaduais. Este € um tema
sensivel a rede e os relatos apontam para uma constituicao relativa deste sistema.

Como o usuario com deficiéncia requer tratamento continuo, prolongado e
geralmente mais de uma vez por semana, estes servigos sdo essenciais. O quadro 14,
apresenta as distancias e as principais vias de acesso dos municipios da regido para
SJRP.

Quadro 14: Distancias e as principais vias de acesso dos municipios da regido de SJRP, 2019.

Municipio Distancia Rodovias
Polo (km)
Bady Bassit 18,3 Rod. Vici Mauricio Goulart; Rod. Transbrasiliana BR153;
Balsamo 25,1 Rod. Euclides da Cunha SP 310
Cedral 17,4 Rod. Washington Luiz
Guapiagu 24,8 Rod. Assis Chateaubriand
Ibird 42,2 Rod. Mario Perosa; Rod. Washington Luiz
Icém 65,0 Rod. Transbrasiliana BR 153
Ipigua 20,8 Rod. Transbrasiliana BR153; Rod. Vic. Décio Custddio
Mirassol 14,8 SP 310
Mirassolandia 29,2 Rod. Délcio Custddio da Silva
Neves Paulista 32,5 Rod. Feliciano Sales da Cunha;SP 310
Nova Alianga 30,6 Rod. Vic Mauricio Goulart; Rod. Transbrasiliana BR153;
Nova Granada 39,1 Rod. Transbrasiliana BR 153
Onda Verde 30,3 Rod. Transbrasiliana BR 153
Orindidva 91,5 Rod. Transbrasiliana BR 153
Palestina 61,1 SP-423 e Rod. Transbrasiliana
Paulo de Faria 104,0 Rod. Armando Salles de Oliveira e Rod. Transbrasiliana
Potirendaba 35,4 Vic. Acesso Jodo Neves e W. Luiz
Tanabi 44,2 Rod. Euclides da Cunha e SP 310
Uchoa 36,8 Rod. Washington Luiz

Fonte: elaborado pelo autor.
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Foi relatado por um gestor que seu municipio “ndo tem ambuléncia adaptada,
mas os pacientes cadeirantes, acabam usando uma ambulancia comum com maca”
(G2) para o transporte.

Em SJRP foi encontrado um servigo préprio chamado de “remocéo”, alocado
dentro do organograma municipal como parte do SAMU e que funciona como descrito

abaixo por uma gestora responsavel pela urgéncia e emergéncia.

E um servico exclusivamente eletivo, entdo existe um
agendamento, tanto para altas hospitalares quanto para retorno
e seguimento de tratamento. A remogéo leva o paciente para
toda instituicdo de saude. So6 trabalha com a parte de saude, ele
néo trabalha com o servigco social, (...) € exclusivamente de
saude, e ai tem quimioterapia, hemodialise, fisioterapia,
consulta, retorno, medicacédo, curativo, tudo isso é funcao da
central de remocgao do servigo sanitario, de transporte sanitario,
e ai nos temos as ambulancias, nés temos uma van adaptada
para cadeirante e nés temos van comum e utilitario, entao é
agendado, a maioria dos nossos pacientes sdo pacientes
crbnicos, pacientes com insuficiéncia renal crénica, e ai assim,
0 paciente faz hemodialise ele acaba ficando mais debilitado e
ai normalmente, acaba evoluindo e vai para a ambuléncia, entao
paciente vitima de um trauma grande, ele sai, ele ja é
transportado para casa com a remogao, ai normalmente ele tem
curativos ou medicagbes que a gente tem bastante alta com
medicacdo para tomar na atengdo basica, e ai tem que ser
transportado por este servigo (G5).

Questionados sobre a disponibilidade e demanda por esses servigos, foi relata

a existéncia de sistema de triagem onde:

uma enfermeira faz visita domiciliar para avaliar o quadro do
paciente, as vezes, a necessidade, avaliar quais as deficiéncias,
as dificuldades, se vai de ambulancia, se vai de van, se vai de
van cadeirante, porque principalmente o deficiente fisico que faz
uso da cadeira de rodas, (...) entdo a gente avalia tudo, entdo
essa enfermeira avalia todos 0s casos, e é sempre com 0
agendamento prévio, o paciente que faz tratamento, que
consequiu uma vaga ja na remogao nao precisa fazer esse
agendamento prévio, ai ele fica fixo (G5).

Para usuarios que ap6és triagem n&o se enquadram no programa de “remog¢ao”
e para as situagbes em que nao irdo utilizar um servigo de saude, é ofertado bilhete de
passe livre para 6nibus comuns do municipio.

O uso de ambulancias para deslocamento de pacientes foi chamado de

“ambulancia-terapia”’. Esta € uma das formas encontradas pelos municipios para o
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deslocamento por grandes distancias, sobretudo para o polo da regido ou ainda para

referéncias estaduais. O fim da “ambuléncia-terapia” seria possivel caso haja o

fortalecimento da regido, quanto menos paciente na estrada e
0S pacientes virem para ca somente para aquilo que é de
complexidade mesmo, melhor {...) As vezes, é s6 vocé olhar a
internagdo no hospital universitario [Hospital de Base de SJRP],
casos que poderiam ser resolvidos no municipio, esta andando
cem, cento e cinquenta quilébmetros, e isso ndo é so o paciente,
vem a familia junto, o risco da rodovia é muito grande, e com a
rede da pessoa com deficiéncia, da reabilitacdo nao é diferente
(G8).

Estudo de Santos et al. (2017), em uma regido de saude do Mato Grosso,
encontrou um sistema de transporte sanitario considerado como suficiente para a
realidade local. Estudo realizado em Belo Horizonte apontou a existéncia de sistema
programado de transporte para pacientes com “necessidades especiais” e portadores
de insuficiéncia renal crénica para consultas e exames (ALVES et al., 2010). Sistema
este parecido com o apresentado no municipio de Sao José do Rio Preto. Por outro
lado, estudo focado em usuarios e cuidadores como informantes apresentaram a
percepgao de insuficiéncia na questao do transporte sanitario (SILVA et al., 2015).

O sistema de transporte publico tradicional foi descrito como falho e inacessivel,
sobretudo para os usuarios com grandes comprometimentos fisicos. Esta informagao
vai ao encontro da descrita por lezzoni (2006), que afirma que o transporte publico
costuma ser inacessivel e pouco confiavel em regides rurais.

O campo do telessaude, ainda aparece pouco explorado na RCPD,
aproximadamente 30% dos entrevistados relataram a existéncia deste servigo e quase

40% desconhecem completamente o tema. Segundo um dos entrevistados o

sistema de telessautde é centralizado aqui, existe um polo aqui
na DRS. Se algum municipio precisa é mandado para ca, mas
faz muito tempo que ndo tem utilizagdo do sistema (G1.)

Uso de ferramentas de telemedicina ainda € uma area em crescimento na
provisdo de servicos de reabilitacdo e em alguns casos, pode ser uma estratégia que

possibilite avancar sobre as barreiras geograficas (BRIGHT et al., 2018).
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Foi apontada a existéncia de sistemas informatizados para a organizagao dos
servigos de saude. Tais sistemas apresentam como fung¢des principais servirem de
prontuario eletrdnico e para o agendamento de consultas. Os servigos de APS, no
momento da coleta de dados, estavam realizando a implementacdo do sistema e
segundo prestadores e gestores este mesmo sistema seria expandido para servigos da
atencdo especializada nos municipios da regido. Por outro lado, tanto o Lucy Montoro
quanto o Hospital de Base de SJRP apresentaram sistema proprio, que nao faz a
interlocugdo com o sistema em implementacdo nas UBS, nem com o sistema de
regulagao utilizado pelos municipios ou pelo estado de Sao Paulo, o sistema CROSS
(Central de Regulagdo de Oferta de Servigos de Saude). Sobreposicao de sistemas
resulta em multiplicidade e fragmentag¢ao dos dados.

Estudo em cinco regides de saude brasileiras, encontrou insuficiéncias nos
sistemas informatizados em todas as regides estudadas. Os autores afirmam que a
insuficiéncia & preocupante, pois pode levar a assimetria de poder, uma vez que as
instituicdbes que produzem a informagéo nao necessariamente a tornam acessivel ao
usuario e aos outros servigos da regido. Ainda segundo os autores, assimetria envolve
esferas de governo, municipios polo e demais municipios e prestadores publicos e
privados, e pode mudar o grau de influéncia na tomada de decisao (LIMA et al., 2017).
Para Santos et al., (2017), tanto o sistema de prontuario eletrébnico como o de sistemas
de regulagéo assisténcia baseada em necessidades e risco que foram considerados
inexistentes. Evangelista et al. (2019) afirmam que ainda n&o existe um investimento
(fisico, financeiro e de recursos humanos) eficaz aos sistemas de apoio, fato este que

dificulta a integragéo das Redes com os sistemas logisticos.

FINANCIAMENTO

A questdo da insuficiéncia de financiamento para a saude é amplamente
discutida na literatura, ha certo consenso entre os pesquisadores que este € um tema
central e um dos maiores desafios do SUS. Atualmente, com a crise fiscal que o Brasil
enfrenta, o aumento da desigualdade, a lenta diminuicao de desempregados, a Emenda
Constitucional n° 95/2016 que atribui teto de gastos a saude e as propostas de
desvinculacdo do orcamento da saude, os recursos destinados a saude sdo um tema
em voga (MIRANDA et al., 2017).

O financiamento da RCPD foi instrumentalizado pela Portaria n°® 835/12 que
apresenta os incentivos financeiros tanto para a construgao e reforma das sedes fisicas
dos pontos de atengdo, como para o custeio dos CER, oficina ortopédica e CEO, e

também para o custeio de orteses, préteses e meios auxiliares de locomocgéo.
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Quando os informantes foram solicitados a emitir sua opinido sobre a
participacdo relativa dos entes governamentais, os entrevistados responderam que o
ente federal tem uma participagéo entre moderada e alta (score médio=3,27), o ente
estadual, moderada participagao (score médio=3,00) e os entes municipais alta (score
médio=4). Nao houve relatos de percepgao que o financiamento tenha diminuido nos
ultimos trés anos, sendo que metade apontou a percepg¢ao de aumento e a outra metade
de manutencéo.

Em contraposicdo, ao se analisar os dados de repasses financeiros para a RCPD
nos municipios da Regido de estudo, nota-se que houve incremento gradual dos
repasses a partir do momento da implementacdo da rede no ano de 2012. O valor
maximo ocorre em 2016 (aproximadamente R$ 2,6 milhdes), os anos seguintes ocorrem
quedas sistematicas ocorra uma queda brusca voltando a patamares pré 2014 (grafico
5). Necessario afirmar que todos os municipios da regiao tém autonomia sob a gestao
dos recursos correspondentes ao financiamento dos procedimentos da Média e Alta
Complexidade em Saude (MAC). Os repasses para todos os municipios do estado de

Sao Paulo, no entanto apresentam incremento inclusive apos 2016 (grafico 6).

Grafico 5: Repasses financeiros do MS aos municipios da Regido para a RCPD, 2011 — 2017.
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Grafico 6: Repasses financeiros do MS aos municipios do estado de SP para a RCPD, 2011 -2017.
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Segundo um gestor, quando em 2012 a portaria n°793/12 foi publicada, houve
entendimento que através da aplicacdo de recursos financeiros na area ocorreria um
avancgo neste campo, costumeiramente negligenciado. Nos primeiros anos da politica
houve substancial nimero de habilitagées de CER pelo pais, com alocagao de recursos
prioritariamente para a construgéo, reforma dos equipamentos e custeio dos CER e de
oficinas ortopédicas. Ainda assim somente a habilitagdo e custeio destes equipamentos

nao consolida uma rede de atencéo.

O grande problema da portaria € que ela trouxe somente
recursos para custeio e investimento. Todo mundo queria se
habilitar para ter um CER. A portaria trazia a organizagdo da
rede de uma forma muito clara da atencao basica até a chegada
no centro especializado, ela trata da necessidade de vocé
constituir uma rede integrada, organizada, mas quando prioriza
0 recurso so6 para o CER, ela quebra a l6gica de construgdo de
uma rede. Ninguém quis ou quer discutir qual é o papel da
atencao basica no cuidado a pessoa com deficiéncia porque néao
tem recurso. Apesar de recurso estar dado, esta no teto MAC,
ninguém lembra, mas esta la (G7).

A insuficiéncia de recursos financeiros para investimentos, acdes e para a
ampliacdo do numero de profissionais dos CER foi trazida a tona por Dupow et al.
(2018). Foi relatado que o estado de S&o Paulo sempre compreendeu que o seu
investimento financeiro era voltado para a Rede Lucy Montoro, e o principal financiador
da RCPD ainda é o Ministério da Saude. Por ter uma rede de servigos de reabilitagdo

prépria, o estado poderia se ausentar do financiamento da RCPD.
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Dados extraidos a partir do portal de transparéncia do estado de Sao Paulo,
oriundos do financiamento da Rede Lucy Montoro, e do fundo nacional de saude por
transferéncias de recursos estaduais e municipais para a¢des que envolvam a RCPD,
servem de comparativo, nos ultimos trés anos, entre estas duas redes. Nota-se que para
o total do estado de Sao Paulo houve significativa queda dos investimentos federais em
2018 passando de aproximadamente R$240 milhdes em 2017 para R$11 milhdes em
2018 (grafico 7). Especificamente para a regido de saude de SJRP, enquanto os gastos
do ministério da saude estdo diminuindo, os relacionados a Rede Lucy Montoro estdo

em ascensao (grafico 8).

Grafico 7: Comparativo entre transferéncia de recursos federais para municipios de SP e
transferéncias de recursos da SES-SP para a Rede Lucy Montoro, 2016-2018.
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Fonte: SIOPS e Secretaria da Fazenda de S&o Paulo, 2019.

A impresséo, trazida por gestores, de que o financiamento do Ministério da
Saude é maior para componentes ambulatoriais especializados da rede é real e vai ao
encontro das portarias que orientam a rede (Portaria MS n°835/12). Segundo essas
somente os CER, oficinas ortopédicas e o CEO sao passiveis de investimento em capital
e custeio pelo ente federal. Tanto os componentes da APS quanto da urgéncia e
emergéncia, e a atengao hospitalar ndo tivera maiores recursos disponibilizados para o
cuidado a pessoa com deficiéncia. O que poderia levar ao entendimento que a AE é
parte central da rede. Dito isto, é importante ressaltar que ndo existe e ndo deveria existir
linha de financiamento na APS e na AE especifica para esse grupo populacional. Seu
financiamento esta compreendido nas linhas de financiamento proprias destes

componentes da rede.
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Grafico 8: Comparativo entre transferéncia de recursos federais para municipios da RCPD e
transferéncias de recursos da SES-SP para o Lucy Montoro da regido, 2016-2018.
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Porcdo preponderante do custeio € dada para a linha “cadeiras de rodas”.
Ministério da Saude abre linha especifica de financiamento no ano de 2014. Para todos
0s municipios de Sao Paulo ocorre incremento ano a ano nos valores repassados,
chegando a 7 milhdes de reais em 2017. Seguindo a mesma logica dos repasses para
a RCPD, em SJRP, ocorre diminuicdo em 2016 e 2017, ainda que menos do que a rede

como um todo.

Grafico 9: Custeio da linha “Cadeira de Rodas” para municipios da regido de SJRP e para total
do estado de SP, 2014 — 2017.
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4.6.3 ORGANIZACAO

PLANEJAMENTO, MONITORAMENTO E AVALIACAO

O primeiro ponto de questionamento acerca da organizagdo das ag¢des e dos
servigos da RCPD na Regido de SJRP é o planejamento. Inicialmente, os respondentes
foram questionados sobre a utilizagdo de instrumentos. O diagndstico regional da
capacidade instalada de servigos de APS foi apontado como utilizado por 58,3% dos
entrevistados, ja o diagndstico regional de servigos da atencéo especializada obteve
resposta afirmativa de 83,3%, sendo que os demais 16,7% responderam que nao
sabiam se este instrumento foi utilizado. O diagnostico de necessidades de atengéo a
saude recebeu resposta afirmativa por 41,7%, sendo que 50% dos respondentes desta
questdo afirmaram nado saber se as necessidades de saude foram utilizadas no
diagnostico regional.

Apesar das respostas afirmativas para as questdes anteriores, no discurso dos
entrevistados fica latente que o planejamento da rede nao foi bem organizado,
principalmente quando se trata de acbes partilhadas entre servicos distintos,
independentemente de estes estarem sob a égide publica ou privada de carater
filantrépico. Exemplifica-se na fala de um gestor, relata que no momento do diagnéstico
da capacidade instalada de servicos, as APAE, mesmo sendo pontos de atengao
contratualizados pelas prefeituras da regido para atendimentos em deficiéncia fisica e
intelectual, foram ignoradas na composi¢ao e no diagndstico da Rede.

E notério que o inicio do processo de planejamento da RCPD foi um momento

de grande avancgo na politica:

os trés, quatro primeiros anos foram anos muito bons porque
foram os anos em que a gente construiu todos os planos de agao
por RRAS (...) Isso estava dentro do plano viver sem limites, que
o objetivo principal era resgatar, saldar uma divida histérica que
se tinha com as pessoas com deficiéncia. No inicio havia muito
recurso, as habilitacbes que (...) depois por uma série de
circunsténcias politicas, econébmicas o pais esse projeto Viver
Sem Limites acaba, quer dizer, acaba, acaba o recurso (G6).

O planejamento para a criagdo de um plano regional da RCPD foi um processo
dificil, os municipios junto a DRS “tém muita dificuldade em elaborar projetos
envolvendo (...) a microrregiao e depois macro” (G8), geralmente por conta dos limites
impostos por porte populacional e pelas necessidades préprias de cada servico.

Discussdo sobre o papel da Rede Lucy Montoro emerge novamente quando

relatado que
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(-..) a gente tem uma rede forte com o dinheiro do estado. Talvez
Séao Paulo seja um dos poucos estados que tenha recurso para
fazer isso, para bancar uma rede propria, com dinheiro, com alta
tecnologia. O pessoal do IMREA® veio e construiu essa rede
[Lucy Montoro] com alta tecnologia, robodtica, mas em muitos
momentos, descolada da necessidade que tinhamos na regido
(G6).

Ainda que exista um plano de ac¢&o regional para a rede, na opinido de gestores
e prestadores nao é documento que define questdes importantes como a pactuacao dos
fluxos, referéncia e contrarreferéncia, definigdo de vagas, linha de cuidado e fluxos
prioritarios para exames de usuarios que estejam em acompanhamento na reabilitagéo.

Monitoramento e avaliagdo sdo importantes para a continuidade da politica
publica. As respostas sobre a existéncia destes processos foram polarizadas, com
30.8% indicando que sempre ocorrem e a mesma porcentagem dizendo que n&o ocorre.
Os demais afirmaram nao saber. Os que afirmaram positivamente foram indagados
sobre a participagao de 6rgaos neste processo, cujo resultado é apresentado no grafico
11.

O monitoramento dos servigcos municipais é realizado através do numero de
procedimentos feitos. Ja para o Lucy Montoro, um gestor afirma que utiliza indicadores
de tempo de espera, oferta da agenda primaria, perda da agenda primaria, nimero de
usuarios eleitos para o servico. Em ambos os casos dados qualitativos sobre a
qualidade dos servicos n&o sdo mensurados.

A utilizagéo destes indicadores é restrita, como demonstra a seguinte afirmativa:

Quando cheguei aqui os municipios simplesmente recebiam os
dados de indicadores, eles ndo discutiam o que era cada
indicador, e como buscar esse indicador, porque que foi criado
esse indicador. Também nao entendem qual a importancia de
conhecer e como atuar nas agbes para melhorar aquilo (G8).

55 IMREA (Instituto de Medicina Fisica e Reabilitagéo) foi inicialmente denominado de Diviséo de
reabilitagdo Profissional de Vergueiro, foi fundado em 1975 dentro do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo, foi o embrido do que viria se tornar a
Rede de Reabilitagdo Lucy Montoro de Reabilitagcdo. Atualmente integra esta rede e coordena o
Comité Gestor.
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Grafico 10: Participagdo dos orgaos no monitoramento da RCPD, SJRP, 2019.
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Fonte: elaborado pelo autor.
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O tema da regulagao assistencial pode trazer relevantes informagbes sobre o

funcionamento da rede. Estudo bibliografico realizado por Vilarins et al., (2012) afirma

que a regulagdo assistencial

busca a disponibilizacdo de servicos e recursos assistenciais
adequados as necessidades da populacdo, com base em
critérios epidemiolégicos (...) sob a oOtica da demanda, a
regulagéo busca qualifica-la, disponibilizando o servigo de saude
mais adequado ao usuario, em momento oportuno, equanime, e
pautado por critérios de priorizagdo de riscos, o que também
requer aprimoramentos. (Vilarins et al., 2012, pag.645)

Na presente pesquisa, 57,1% dos respondentes entre gestores e prestadores

afirmaram que existe uma central de regulagéo, seja ela municipal ou regional.

Entre os respondentes responsaveis pelas centrais de regulacdo municipais e

regional € consenso que o agendamento das consultas de especialidade médicas e de

reabilitacdo para pessoas com deficiéncia ocorre sempre a partir de encaminhamento

das UBS via central de regulagao (municipal ou estadual). Informam ainda desconhecer
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tempo de espera para agendamento de avaliagao de servigos em reabilitacdo e as taxas
de absenteismo dos servigos

Os entrevistados que parecem ter maior conhecimento dos processos de
regulagéo dentro da RCPD séao os prestadores. Mesmo existindo centrais de regulagéo
municipais e regional, estas somente realizam agendamento de uma primeira avaliagéo
pelos servigos prestadores. Existem, portanto, duas fases para a regulagao assistencial.
A primeira é realizada pelas centrais de regulagéo, disponibilizando vagas para triagem
dos servicos aos quais o usuario fora encaminhado. Nesta fase inicial, ndo existe
priorizagdo para usuarios que porventura tenham sofrido acometimentos que
necessitem de reabilitagdo precoce. A segunda fase ocorre dentro dos préprios
servigos, que retiram os pacientes das filas da central de regulagdo e realizam
avaliagbes individuais dos casos conforme os critérios de priorizagcdo das proprias
instituicdes e criam filas de espera dentro do préprio servigco, como referido na fala

abaixo.

A gente oferece via CROSS vagas de triagem. A seguir nos
fazemos uma triagem médica, com um olhar para a reabilitacéao,
com uma assistente social e psicologo (...) (P9).

Nenhum dos prestadores soube especificar nem apresentou documentos que
demonstrassem o tempo de espera dentro desta fila propria, mas afirmaram que para
casos de urgéncia (fraturas, acidente vascular cerebral recente, atraso do
desenvolvimento, entre outros) a espera ndao € maior que um més. Para casos sem
urgéncia a espera pode chegar a 6 meses.

Um dos gestores, mesmo sem ter dados conclusivos sobre os itens destacados

acima, afirma que

A demanda reprimida é falsa, porque o paciente ele esta em
varios locais, se tivesse em um local essa demanda reprimida
néo existiria hoje... Eu acho que essa otimizacao faria com que
tivéssemos uma demanda reprimida menor, o paciente teria
acesso ao servigo que realmente vai cuidar melhor. Se ele teve
alta de um servigo de alta [complexidade], € porque ele tem que
ser inserido em um servigo de média, e assim por diante (G4).

As institui¢cdes filantrépicas por sua vez, afirmaram que possuem um sistema de
regulacdo proprio, independente dos utilizados no restante da rede. Relataram que os
pacientes podem ser encaminhados da propria rede, via UBS ou o CER Il, mas podem

chegar a instituicdo por indicacdo de amigos, escola ou igrejas.
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Eles [os usuarios] vém por livre e espontdnea vontade, porque
ouviu dizer, ouviu falar (...) Chegam também porque geralmente
0 médico pediatra indica, do proprio posto de saude, ou de
convénio, indica para a familia, indica para as duas instituicées
e também com encaminhamentos da propria saude, do ntcleo
de reabilitagdo que tem no municipio, também vem por indicagcéo
deles, porque como o municipio é CER entao ele tem alguns
protocolos a cumprir (P1).

Tais formas de referéncia ndo estdo de acordo com o estabelecido pelos
contratos firmados com as prefeituras, sobre tudo com a prefeitura de Sdo José do Rio
Preto, que nos contratos mais recentes apresenta a seguinte colocagéo na Clausula
Segunda:

Il — encaminhamento e atendimentos do usuario, de acordo com
as regras estabelecidas para a referéncia e contrarreferéncia;

Il — as guias de referéncia e contrarreferéncia serdo reguladas
pela Geréncia de Complexos regulatorios vinculada ao
Departamento de Regulagéo, Avaliagdo e Controle; (pag.2)

A clausula sexta, numero | apresenta:

§6° Informar as altas ocorridas, a fim de manter atualizada a
Geréncia de Complexos Reguladores da Secretaria; (pag.2)

(...)

§23° Realizar os procedimentos somente mediante autorizagao
da Geréncia de Complexos Reguladores da Secretaria Municipal
de Saude (segundo suas proprias normas) sob pena de glosa,
aplicagdo de multas e desligamento do atendimento ao SUS.

(pag.5)

Alguns dos servigos contratualizados, mesmo sob orientagdo dos itens acima

listados, ndo seguem as regras a contento, causando

problemas para a organizagdo da rede (...) uma vez que 0O
servico da [nome da entidade contratualizada] ndo é integrado
ao sistema de regulacdo tanto municipal, quanto estadual. E um
servigco de porta aberta (G5).



184

O processo de triagem dentro da instituicao é préximo aos existentes dentro dos
servicos municipais e regionais. Para os usuarios que chegam aos servigos

contratualizados

primeiro é feita a triagem com a familia desse adolescente para
ver se realmente ele é publico da instituicdo. Nessa triagem o
primeiro passo €& passar pelo psicologo que vai fazer as
avaliagcbes neuropsicolégicas com o0s instrumentos para
identificar se tem a deficiéncia e qual é o grau dessa deficiéncia,
leve, moderada, severa. Entdo vai passar pelo médico
neurologista e verificar se realmente tem a deficiéncia. Ai
veremos as comorbidades, com enfermagem vai passar pela
terapia ocupacional, pela fono, para saber qual é as qualidades
também que essa crianga, esse adolescente tem para ver qual
€ a area que ele vai ser melhor atendido né, que ele vai melhor
se desenvolver (P2).

Reis et al., (2017) afirmam que é necessario assentar as instituigdes filantropicas
sob a subordinacdo da gestdo regional, através de planos dindmicos de regulacao,
avaliagdo e monitoramento. Caberia a filantropia executar papel complementar dentro
das politicas publicas de saude para a pessoa com deficiéncia e/ou incapacidade,
devendo estar submetida a contratos com metas bem definidas, prestacdo de contas,
transparéncia e um processo continuo de avaliagao.

O processo de regulagédo aos servigos de saude € um poderoso instrumento de
intervencgao na realidade sanitaria. Permite as gestdes municipais, regionais e estaduais
compreender o perfil assistencial e potencializar os fluxos e acesso aos servigos de

forma adequada as necessidades de saude do territorio (VILARINS et al.,2012).

SERVICOS, FLUXOS E ESCOPO

Como componente da RCPD, segundo portaria de consolidagédo do MS n° 3/17
a APS tem papel essencial a desempenhar. Desta forma foram investigadas questdes
especificas do tema que séo apresentadas nos graficos de numero 12 e 13.

Destaca-se inicialmente, a alta porcentagem de respondentes que afirmaram
nao saberem responder as questbes relativas a APS, chegando até 25%. Segundo os
demais, sempre (score médio 5) ocorre o acompanhamento de criangas com algum
comprometimento fisico ou intelectual. Realizam processo de identificacdo precoce de
deficiéncia e/ou incapacidade (score médio 4,87) e as consultas referenciadas da APS
para a atengao especializada sao realizadas em tempo oportuno (score médio 4,5). Em

contrapartida, a realizacdo de acgdes de matriciamento e agdes especificas para este
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grupo populacional séo raras (score médio 2,75) (Grafico 12). A nao realizagéo de agdes

de matriciamento fica clara na seguinte fala:

hoje se comegarmos a conversar com os profissionais do NASF-
AB e perguntar ninguém fala em matriciamento, pode ser que
em alguma unidade faga isso, mas aqui ndo, para 0s municipios
o NASF-AB é um meio de fazer atendimento pelos profissionais
que estéo la (G1).

Ainda dentro do campo da APS, perguntou-se sobre ag¢des especificas de
diagnostico e terapéutica. Sdo realizadas avaliagdes funcionais para definicao do
processo de reabilitagdo (score médio 4,5), existe 0 acompanhamento longitudinal e
quando necessario, a solicitacdo de proéteses, orteses e meios auxiliares, existe o
acompanhamento por parte das equipes de APS (score médio 4), até a retirada do
material. Acoes de levantamento e identificagdo no territério adscrito pela unidade sao
realizadas raramente (score médio 2,83) e praticamente ndo séo ofertados grupos de
cuidado (score médio 1,62) (Grafico 13).

O papel de da APS é compreendido como central para o cuidado a pessoa com
deficiéncia e/ou incapacidade. Agbes de prevengao, educagdo em saude e diagnostico
sao tidas como essenciais para o cuidado dos individuos que ja tém uma deficiéncia
estabelecida, algum comprometimento funcional e também para aqueles que possuem
uma patologia de base que possa evoluir para uma deficiéncia. Exemplo é ilustrado na

seguinte fala:

O médico de la do Lucy [Montoro], nos disse que 0s dois maiores
problemas s&o pacientes amputados maiores de 50 anos por
questbées vasculares, ligados principalmente a diabetes (...) e
criangas com paralisia cerebral, ndo pelo trabalho de parto
demorado, nem por prematuridade, mas pela mulher que néao
faz o pré-natal direito, tem infeccdo urinaria, meningoencefalite,
néo fez um ultrassom. Entao a atencao basica ela tem um papel
fundamental, mas eu ndo a vejo com fblego e com suporte,
inclusive do gestor para fazer isso. Entdo ela deixa a desejar em
muitos aspectos, mas nao é por conta dos profissionais ndo, é
porque todo mundo fala muito da atengdo basica, mas todo
mundo s6 mira a média e alta complexidade, todo mundo sé quer
o especialista (G6).

Outros apresentam visdo limitada da APS, sendo apenas a porta de entrada no
sistema para as pessoas com deficiéncia, através do acolhimento, triagem e
encaminhamento para o servico mais adequado a sua necessidade. Para estes, o

cuidado longitudinal e integral ndo parece estar presente.
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Grafico 11: Agdes realizadas pela eSF, SIRP, 2019.

Levantamento de PcD no territério _ 2.8
Elaboram PTS individual _ 30
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Fonte: elaborado pelo autor.

Embora as condigdes estruturais dos servigos de APS sejam limitadas, com
baixa capacidade de resolucéo clinica e de incorporagao de instrumentos e mecanismos
de coordenagao do cuidado (BOUSQUAT et al., 2019). A identificagdo da pessoa com
deficiéncia e/ou incapacidade pelos servicos de APS e o atendimento realizado neste
nivel pode representar uma forma de facilitar o acesso aos cuidados dentro da RCPD,
diminuindo demanda reprimida na atengao especializada (DUBOW et al., 2018).

Sao frequentes os debates dentro das equipes de APS acerca do escopo de
atuacao dos profissionais de reabilitagao. O Ministério da Saude, por meio do Cadernos
de Atengéo Basica de n° 39 (BRASIL, 2008), orienta que em acordo com as diretrizes
do SUS que almejam mudar o paradigma reabilitador, as equipes de NASF-AB sejam
orientadoras da regulagdo de acesso aos cuidados, agenciadoras do processo de
educagao permanente e produtoras da gestdo do cuidado. Discursos de profissionais
que atuam em equipes de NASF-AB expressam desconforto entre sua tedrica pratica
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de trabalho, dada pela normativas do MS, com as expectativas das equipes de salde
da familia que, comumente, tentam direcionar o trabalho do NASF-AB para praticas
realizadas em servicos de atencdo especializada. Afirmam que existe dificuldade de
integragcao dos processos de trabalho entre profissionais do NASF-AB e as equipes da
Estratégia Saude da Familia e as equipes alocadas em centro de atengao especializada.

Servigos de atengao especializada e atengao hospitalar tendem a seguir a légica
da pactuagédo estabelecida nas reunides da CIR. Na AE somente alguns servigos
localizados em Sao José do Rio Preto tém vagas ofertadas para toda a regiao de saude,
como o CER Il e o Lucy Montoro. Os servigos administrados de forma direta pela
prefeitura sdo exclusivos para os municipes. Os hospitais de municipios menores (Ibira,
Mirassol, Neves Paulista, Nova Granada, Potirendaba e Tanabi) atendem somente o
proprio municipio e os hospitais de Sao José do Rio Preto séo regionais.

Grafico 12: Agdes realizadas pelas equipes NASF-AB, SJRP, 2019.

Gruposde cuidado a PcD _ 1,6
Avaliagdo de agdes locaisda RCPD _ 2,7
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Fonte: elaborado pelo autor.

Logica completamente diferente € encontrada na prestagéo de servigos das
instituicoes filantrépicas contratualizadas. Essas ndo seguem as pactuagdes dadas pela
instdncia gestora regional, estabelecendo vinculos de prestacdo de servigos
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diretamente com as prefeituras, incluindo de outras regides de saude. Ao nao seguir as
pactuagdes, a logica é a do mercado, sem responsabilidade territorial sob os pacientes.
Esta logica propria dos filantrépicos contratualizados € expressa na seguinte

fala:

montaram uma equipe de reabilitacdo dentro da [nome da
instituicdo omitido]. Logo, eles s&do um ponto de atencdo. Mas
quando fizeram toda a discusséao e diagnostico da rede, nao se
lembraram delas. Logo, excluiram ela da rede(...) (G1).

O plano de agao regional da RCPD de Sao José do Rio Preto apresenta proposta
para o fluxo de atendimento em reabilitagao na regiao (figura 5). Este fluxograma, ainda
que preliminar, apresenta dois distintos fluxos para o atendimento a pessoa com
deficiéncia e/ou incapacidade fisica. O primeiro é relacionado ao CER Il, o segundo,
colocado em paralelo ao Instituto RLM. A falta de integragdo entre os servigos fica
latente ao simples olhar do desenho da rede. Se ndo bastasse a falta de integragéo
apresentada, é possivel identificar na construgdo da RCPD, o ndo posicionamento do
cuidado odontoldgico, por meio dos CEO, hospitais e das instituicdes filantropicas

existentes na regido.

Figura 5: Fluxo de atendimento em reabilitacéo na regido de SJRO, 2013.
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Ja nas entrevistas realizadas, os fluxos de atendimento dos usuarios sao
apresentados de forma confusa pelos entrevistados. Um deles quando questionado se

existiria um fluxo estabelecido responde

que existe mais ainda é falho, por exemplo, a gente recebe
muitos pacientes para OPM (...) s vezes o paciente chega aqui
passa pela avaliagdo e quando o profissional vai olhar pelo
sistema do ministério, ja esta solicitado pelo Lucy Montoro...
Como expliquel, existe um fluxo que é pactuado, mas falha, nao
acho que é uma falha grande, mas falha sim (P10).

A falta de definicdo do escopo de cada servigo € apresentada como o grande
problema para a orientagao dos fluxos assisténcias dentro da rede. Quando a demanda
dos usuarios é compativel com a de servigos distintos é dificil estabelecer o que ficaria
a cargo de cada servico. Este € um problema que ocorre prioritariamente em relagéo a
deficiéncia fisica, entre o CER Il e o Lucy Montoro. Ambos séo referéncias regionais. A
ARCD apresenta fluxo de deficientes fisicos bem estabelecido, ja que é contratualizada
para realizar agdes nao ofertadas na regido.

Usuarios podem ter acesso a RCPD através de trés estratégias: pelas UBS,
pelos hospitais do municipio de Sado José do Rio Preto ou, através do complexo de
saude do Hospital de Base. Caso ocorra acesso pelas UBS, é preconizado o
encaminhamento para o CER Il ou para um dos servigos filantropicos contratualizados,
diretamente caso o usuario seja de Sao José do Rio Preto e via regulagdo caso seja de
outro municipio da regido. Quando encaminhado para o CER, apos triagem inicial, pode
ocorrer o redirecionamento para outra instituicdo. No caso de acesso via hospitais, o
fluxo sempre sera regulado pela central de regulagdo municipal de Sdo José do Rio
Preto. Para entrada via complexo de saude do Hospital de Base, o destino do paciente
com deficiéncia e/ou incapacidade fisica sera sempre o Lucy Montoro. A figura 6
apresenta com maiores detalhes o fluxo apreendido a partir das entrevistas.

Para Machado et al., (2018) apesar da determinagao de assisténcia integral a
pessoa com deficiéncia, a nao delimitagdo das agbes especificas dos servigos e das
competéncias especificas para cada profissional, assim como a nao realizagdo do
trabalho de forma multiprofissional, implica no ndo atendimento efetivo do usuario.
Integralidade do cuidado e assisténcia multiprofissional acabam sendo limitadas a
perspectiva idealista

Quando existe a necessidade, sobretudo de servigos de reabilitagdo, de exames
complementares ou consultas com profissionais que nido estao presentes dentro dos

servigos, o fluxo do usuario é realizado através das unidades basicas de saude. Os
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pacientes sao contrarreferenciados e transitam por todo o fluxo dos servigcos. Excegéo

ocorre aos usuarios que fazem a reabilitagdo dentro do Lucy Montoro onde:

dentro da Lucy Montoro os pacientes tém o fluxo priorizado por
causa do HB [Hospital de Base], ja que estao dentro da mesma
OSS [organizacao social]. Mas quando nao esta, esse paciente
demora muito, (...) quanto mais rapido eu mando esse paciente
para fazer o exame, a consulta, e ele volta, mais rapido ele vai
ser reabilitado, e ele sai do programa e entra outro, (...) isso vale
para a rede inteira porque o paciente diabético descompensado,
hipertenso, ele participa de forma satisfatéria, de um programa
de reabilitagcéo, se ele ndo estiver equilibrado (G6).

A existéncia de integragao dos diferentes servigos de APS, reabilitagéo, atengéo
médica especializada e atengao hospitalar foi questionada mediante a apresentacao da
combinagéo de servigos. Para mais de 50% dos entrevistados, existe integragéo entre
0s servigos com excecgdo dos conjuntos: atencdo hospitalar - reabilitagcdo e atencdo
hospitalar - atengdo médica especializada. Os mecanismos indicados para tal
integracdo foram fichas de referéncia e contrarreferéncia, reunides (quando os
profissionais sdo do mesmo municipio) e quando conhecidos entre si, os profissionais
utilizam redes sociais.

Mecanismos de integragdo sao fundamentais para estabelecer cooperagéo e
coordenacdo em resposta as necessidades coletivas de saude, incluindo servigcos
publicos e privados (lucrativos ou filantrépicos) (SHIMIZU, 2013) .

Uchimura et al., (2017) identificam como mecanismos de integracdo utilizados
em duas regides de saude do Estado de S&o Paulo: as diretrizes clinicas, o estoque
terapéutico disponivel e as informagbes de encaminhamento clinico. Outro estudo,
aponta o uso de protocolos de encaminhamento e documentos de referéncia e
contrarreferéncia como os principais mecanismos de integragéo sistémica, ocorrendo
sobretudo quando o ponto de atengdo de origem n&o pode contemplar as necessidades
dos usuarios (DUBOW, 2017).

Mecanismos de referéncia e contrarreferéncia sao dispositivos normativos. Seu
real funcionamento necessita de esforgcos mutuos entre os pontos de atencdo para
garantir o acesso a todas as esferas de cuidado, de acordo com suas necessidades
(VARGAS et al., 2010).

A integragéo entre os participantes da rede foi considerada pelos gestores,
condicdo essencial, por ser fundamental estabelecer mecanismos de cooperagao e
coordenacédo adequados e comprometidos com os recursos coletivos para responder

as necessidades de saude em ambito regional.
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Figura 6: Fluxo de atendimento da RCPD, SJRP, 2019.
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Cada ponto de atencdo atua de forma predominantemente independente e
desarticulada da rede. Resultado esse também encontrado por Pereira e Machado,
(2016), em estudo feito na cidade do Rio de Janeiro. A situagdo encontrada pelos
autores, aparenta ser mais fragmentada do que a aqui exposta. Foram encontradas
equipes que desconhecem totalmente a existéncia de outros pontos de atengao, bem

como nao interagindo com outras equipes dentro do proprio servigo.

Né&o existe integragdo que realmente funcione (...) comecga pela
atencao basica, a gente vé é uma atengdo basica com apoio dos
NASF em que cada NASF faz de um jeito, em que o0s
profissionais que estao no NASF fazem do jeito que elas querem
fazer e que nao existe uma pessoa que realmente consiga
coordenar a gestao nos NASF para fazer de uma forma que seja
realmente coordenada igual e realmente com uma integragédo
entre todos (P10).

Sao poucos os espagos de discussédo e integragao das equipes da APS com a
especialidade, ocorre sobretudo em reunides técnicas em que “sobre algum tempo” (P2)
para discutir casos especificos de poucos usuarios.

Sao duas as formas, em que a integragdo se da com maior intensidade entre os
pontos de atengdo, a primeira ocorre quando um mesmo profissional de saude trabalha
em dois servicos distintos. A segunda ocorre quando existe conhecimento pessoal entre
profissionais que trabalham em dois ou mais pontos de atencao, neste caso o uso de
contatos telefénicos ou de redes sociais facilita a integragdo. Ainda assim, segundo os
entrevistados, estas formas de integragcdo n&o ocorrem constantemente, sendo
residuais.

Essa predominancia de processos de integragao sistémica informais também foi
apresentada em outros estudos. Gerentes das unidades de reabilitacdo e de APS, do
Recife avaliaram como precaria a articulagdo e a comunicacgio entre os pontos atencao
(LIMA et al., 2009). O estudo revela desarticulacdo no cuidado de pacientes com
acidente vascular cerebral entre os atendimentos pré-hospitalar, hospitalar e de
reabilitagcao e as equipes de APS.

Outro estudo que analisou o cuidado de criangas com deficiéncia afirma que
estas estao fortemente vinculados aos servigos especializados que, por sua vez, tém
integragéao fragil com a ESF (SCHULTZ; ALONSO, 2016).

A fala a seguir demonstra a falta dessa integragcdo dos servigos ocorrendo a

sobreposicéo de acoes.

Um exemplo entdo o paciente vai vir aqui [no servigo
especializado] ele é amputado, ele vai fazer a reabilitacao
visando uma protetizagdo (...) mas ele também tem outros
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fatores como acertar uma medicagdo de dor, as vezes
hipertensdo. Ndo que ele va tratar a hipertensdo conosco, mas
se ele precisar dar uma arrumada ali na medicacdo da
hipertensdo ou um antidepressivo, ja fazemos aqui mesmo (P9).

Machado et al. (2018), afirmam que, por mais elementar que possa ser, sao
poucos os servicos que oferecem acgdes focalizadas na orientagido e no treinamento de
familiares de pacientes internados ou em tratamento ambulatorial, mesmo em situagdes
que estes tenham graves limitagdes funcionais. A maioria ndo conta com planejamento
de alta hospitalar. Muitas pessoas, ao receberem alta hospitalar, sdo entregues as
familias sem orientagdes basicas sobre as necessidades de cuidados domiciliares.

Apods a alta do servico de reabilitagdo, exemplos nas falas dos prestadores
ilustram a falta de comprometimento de devolutiva do usuario para a rede. Segundo eles
0s usuarios recebem “uma listinha de locais que ele pode procurar para fazer fisioterapia
para manutengéo, pratica de um esporte (...)” (P9) ou ainda “(...) fazemos uma
orientagdo para o proprio paciente buscar, vamos dizer assim, esse acesso com outras
instituicées”(P1).

A continuidade do cuidado é desarticulado, a responsabilidade de continuar o
cuidado recai majoritariamente sobre o usuario, inclusive quando ele continua a utilizar

0 espaco do servico.

Apos a alta, deixamos a porta aberta para os deficientes fisicos,
temos oficinas aqui para eles, eles estdo aqui ainda. Mas ai ele
Ja ndo é nosso [paciente], nao esta nas nossas metas. Ele esta
usando o espacgo e so (P9).

Outro prestador afirma que

O que acontece é que 0s pacientes que a gente devolve para a
APS, para nao ficar aqui no servigo ocupando a vaga de quem
poderia ter maior beneficio, acabam logo, retornando ao servigo
(P10).

A construgdo da RCPD é dependente da percepgao dos profissionais de saude
e suas agdes, quando desarticuladas entre servigos, familiares, comunidade e o préprio
paciente, limitam o processo de reabilitagao.

O principal problema da articulacdo em rede se encontra na ndo definicdo do
escopo de atuagao de cada servico de saude. Esta € uma colocacao apresentada em
coro pelos prestadores, principalmente pelos representantes da atencéo especializada.

Eles afirmam a necessidade de participar dos foruns de negociagéo, visando criar fluxos
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de atendimento adequados as necessidades dos servigos e da populagdo, bem como
definir com maior exatidéo o escopo de cada servigo.
O municipio de Sao José do Rio Preto tentou elaborar um documento para este

fim, mas nao houve continuidade do trabalho. Dessa forma,

precisaria haver uma aproximagdo maior, em que Sse
consequisse sentar numa mesa e conversar e cada um [dos
servigos] mostrar aquilo que esta fazendo (...) e a gestdo da
saude, saber se aquilo para ela esta bom ou ndo esta, que
muitas vezes a gente ndo tem um feedback também da
gestéo.(P3)

E necessaria a criacdo e aplicacdo de fluxo Unico estabelecido entre a CIR, o
grupo condutor da RCPD, os municipios e prestadores. O caminho Idgico seria a entrada
na rede através da atengao primaria a saude, inclusive para os servicos filantrépicos. A
existéncia em paralelo entre os servigos da RCPD, o Lucy Montoro e os filantropicos
contratualizados cria empecilhos no processo de regulagao assistencial e na definigao
do espoco de cada servigo.

Falta de dialogo entre os prestadores e gestores cria conflitos. Estes ocorrem,
principalmente, com os servigos filantropicos contratualizados, devido aos protocolos
rigidos que constroem para inclusdo de usuarios dentro servigo. As trés instituicdes
filantrépicas que fazem o acompanhamento de usuarios com deficiéncia fisica (ARCD,
Instituto Renascer e APAE) e o Lucy Montoro tentam definir seus papeis, ndao em fungao
da rede de servigos, mas em suas préprias necessidades e desejos. Exemplo surge no

discurso de um prestador dessas instituicdes onde diz que

(-..) tem que ter deficiéncia na escala de avaliagéo psicologica,
tem que ter deficiéncia, leve, moderada ou severa, é o primeiro
passo, entao se vocé dentro da escala tiver no nivel de limitrofe,
ndo sendo considerado deficiente e ndo sou considerado
normal, nés ja ndo atendemos (...) Para a instituicdo a gente so
traz pessoa com deficiéncia neuroldgica, ele pode ter deficiéncia
fisica, nao tem problema nenhum, mas se ele tiver deficiéncia
fisica e néo tiver deficiéncia neurologica ele ndo vem para ca, s
entra deficiéncia neurolégica, com fisica ou ndo, sindromes ou
néo (P2).

Outro servigo, afirma que o foco de seus atendimentos nao foi pactuado com os
municipios que o contratualizam, levando a conflitos entre a gestdo municipal e a

entidade.

O foco é de pacientes neurolégicos. N6s nao atendemos
pacientes com sindrome de Down, ele ndo corresponde a
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terapia, paciente com autismo, a gente ndo tem experiéncia (...)
por mais que tenha deficiéncia fisica, a gente ndo tem essa
experiéncia, essa expertise. Esta claro para nés, para a
secretaria de saude ndo sei dizer (...) (P1).

As institui¢cdes filantropicas tém regras préprias para entrada de usuarios, assim
como a Rede Lucy Montoro também as tem. O estado ndo consegue traspor estas
regras para que os servigos estejam contemplados dentro do plano regional de atengéo
a pessoa com deficiéncia, torna-se dificil a construgdo de um protocolo Unico de acesso
como gestores dos municipios e da regional gostariam que existisse.

E latente a necessidade de se integrar os servicos compondo uma rede Unica e
interesses politicos sado fatores impeditivos. Em 2019, comeg¢a a ocorrer uma
aproximacgao entre o nivel central da SES e a RLM. Visa que os servigos da RLM se
integrem aos demais, compondo uma unica rede de reabilitagcdo, mas este processo

ainda é incipiente,

fazer politica ndo é um ato estanque. Ndo é porque esta
preconizado que vai ser daquele jeito, entao por isso [a politica
publica] é norteadora, e ndo o que vai determinar, e € por isso
que é preciso ter esse movimento que é gigantesco de consequir
trazer tudo isso para um espago de discussédo. A gente ainda
esta fragmentado, em que sentido? (...) porque vocé néo
consegue promover todas as discussées em todos os espacos
(G8).

A falta dessa estrutura organizativa leva a casos em que usuarios estdo sendo
atendidos ao mesmo tempo, em dois servigos diferentes, limitam o acesso de outros
usuarios. Sao descobertos por profissionais de saude que tém vinculo empregaticio em
ambos os servicos.

A institucionalizagdo de instrumentos de pactuacgdo, gestdo e de organizagdo

regional sdo necessarios. E fundamental que se estabelecam

(-..) instrumentos oficiais de pactuagédo regional inclusive com o
municipio central. Ele se resolve, mas os demais [municipios]
ficam na dependéncia de uma abertura de benevoléncia, mas a
ideia ndo é essa (.. Oficialmente ela ndo tem um
monitoramento sistematico, é depende da mobilizagdo dos
municipios (...) O gestor ndo consegue entender que existe um
meérito por parte do municipio em fazer a pactuagéo, (...) ndo
consegue compreender as questbes da construgcdo de redes
regionais. Ele ndo consegue entender que é uma estratégia de
garantir acesso a populagéo dele (G7).
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DISPENSACAO DE ORTESES, PROTESES E MEIOS AUXILIARES DE LOCOMOGCAO

Consulta publica ocorre em 2016 pelo Ministério da Saude sobre as “Diretrizes
para Prescricdo, Concessédo, Adaptacdo e Manutengdo de OPM” objetivando a
qualificagao deste processo no SUS. Tais diretrizes asseguram que o processo para a
concessdao de OPM perpassa a avaliagdo, prescricdo, confecgdo, dispensacao,
preparacao, treino para uso, acompanhamento, adequacio e manutencéo.

O CER e as oficinas ortopédicas sdo designadas como os principais, mas nao
exclusivos, locais para dispensagdao de OPM. Segundo as diretrizes para tal
dispensacao, atribui-se necessidade de avaliagdo criteriosa das condigbes de vida do
usuario provendo uma prescricdo adequada, além do acompanhamento do uso destes
dispositivos na comunidade, observando também aspectos de reparo e manutencao
(BRASIL, 2019b).

Na regiao de saude de Sao José do Rio Preto, a depender dos servigos aos
quais o usuario tem acesso a OPM pode haver limites ao seu cuidado. Sdo dois os
locais que dispensam OPM em escala regional. Em um deles caso ocorra um problema
com as OPM, existe a possibilidade de manutengéo, ajuste ou troca. em outro servigo o

usuario

(-..) ndo é mais nosso paciente, ele tem a garantia do fornecedor,
noés podemos avaliar e ver se foi por mau uso ou problema de
fabricagdo. Se for problema de fabricagdo tudo bem agora se é
mal-uso ja nao temos mais o que fazer por ele, por que ele ja
recebeu a protese, esta reabilitado e teve alta. Se vocé for ver
nos conceitos da CIF ele entrou com um cédigo internacional e
saiu com outro por que é um homem que esta deambulando. Se
a protese quebrou, (...) se a pessoa ndo faz manutengdo da
cadeira, ndo podemos ajudar. Tem uma campanha que a gente
faz para cuidarem da sua cadeira (P9).

A esse respeito, estudo de Schultz e Alonso (2016), por meio do
acompanhamento dos casos, refere que os servicos desconhecem a condigdo
financeira, a qualidade da moradia e as barreiras fisicas e sociais proprias do territorio
em que o paciente se insere. O processo de reabilitagdo, a aquisicao da prétese e o
respectivo encaminhamento para outros pontos de atencdo, deveriam funcionar
articulados em rede.

Quando questionados sobre a existéncia de fila de espera para assisténcia e
obtencéo de orteses, proteses e meios auxiliares, importante parte dos respondentes
afirmam desconhecer se existem essas filas, observando-se também o contraste de

respondentes dizendo que ha ou que n&o ha filas (grafico 10).
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Barroso (2019), em estudo sobre a dispensag¢ao de OPM por um CER na Capital
paulista, afirma que o tempo médio para a dispensacao é de 129,7 dias. Afirma ainda
que em instituicdes filantropicas o tempo médio para a consulta de avaliacido de OPM
levou 127,1 dias. Caro et al. (2014), em estudo da DRS Ill, também no estado de Sao
Paulo, afirma que as instituigdes filantropicas que a época realizavam a dispensagao

demoravam até dois anos e meio.
Grafico 13: existéncia de fila de espera para OPM's. SJRP. 2019

Cadeira de Rodas 33,3 | 83 | 33,3
Outros meios auxiliares de locomogdo 25 | 8.3 | 3373
Préteses - Deficiéncia Fisica 8,3 XN 50
Reabilitagdo Intelectual 7,7 WA 46,2
Reabilitagdo Fisica 30,8 154
Orteses - Deficiéncia Fisica 8,3 IEXH 41,7

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
%

ESim Ndo m N3o ha monitoramento N&o Sabe

Fonte: elaborado pelo autor.
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5 INTEGRACAO
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5.1 LIMITACAO DO ESTUDO

Este trabalho apresenta algumas limitagcdes e compreendé-las é necessario para
contextualizar os resultados encontrados. Para a pesquisa de campo, optou-se pela
realizacao de um estudo de caso. Esta modalidade de pesquisa tem como foco “como
e por qué?’ uma determinada situacdo contemporanea ocorre. Suas principais
limitagbes ocorrem por ndo existir controle dos eventos comportamentais concomitantes
a pesquisa e por fornecerem pouca base para a generalizagao cientifica. A critica
construida sobre este argumento baseia-se nessa forma de estudo ndo resultar em
amostragens, frequéncias nos dados ou em particularizagdes. No entanto, sua meta é
generalizar teorias. Este estudo trabalhou em um caso onde os elementos estruturantes
(numero de servigos, tamanho populacional, proporgéo de pessoas com incapacidade,
etc), sdo relativamente proximos as demais regides de saude. Almejou-se, assim,
potencializar o poder de generalizagéo (YIN, 2010).

Outro limite ocorre pela impossibilidade de se obter as atas das reuniées da CIR
de SJRP. Com estas, as disputas politico governamentais seriam verificadas com maior
aprofundamento. Entretanto, mesmo com a existéncia da Lei de Acesso a Informagao®®
e sendo de dominio publico, estas atas nido foram liberadas para consulta. Foram
solicitadas diretamente a DRS de Sao José do Rio Preto em algumas oportunidades,
por contato telefénico, e-mail e pessoalmente na sede. Também foram solicitadas
através do servico estadual de informacdes ao cidadio®’, sem acesso em todas as
tentativas.

Ainda assim, estudos colocam como contribuigdes da CIR sua atuagdo com alta
relevancia para a negociagdo, planejamento e a coordenagao/cooperagao
intergovernamental, incluindo os temas negociados em relagédo as redes de atencgéo.
No entanto, o funcionamento das CIR s&o semelhantes através do carater deliberativo,
realizacao dos objetivos acordados e predominio dos municipios polo na lideranca das
discussées. Distinguem-se pelos atores e instituigdes externos a CIR que desenham a
pauta (ALBUQUERQUE et al., 2018; GARNELO et al., 2017).

Os dados utilizados para identificagcdo das pessoas com deficiéncia e sua
distribui¢ao territorial sédo oriundos do Censo de 2010. Podem ter sido apresentados
dados imprecisos para a realidade populacional atual, mas este € um ponto de partida.

Sao, portanto, dez anos passados e a nova pesquisa censitaria nacional esta prevista

56 Lei Federal n° 12.527/11
57 SIC-SP http://www.sic.sp.gov.br
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para ocorrer nos proximos meses, com 32% de perguntas a menos, em comparagao ao

ultimo Censo®® e sem garantia de ter toda a verba necessaria a sua realizagao®.

5.2 FENDAS

Os diversos debates apresentados neste trabalho sdo, em sua maioria, etéreos
ao cidadao comum. Ainda assim, definem o funcionamento, a organizagao e a gestao
da Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia dentro do SUS. Sao praticas do dia-a-
dia que interferem diretamente na vida do usuario. Resultam em como o cidadao tera
acesso aos servicos e como seus problemas seréo resolvidos ou minimizados.

Entre os elementos que alteram a percepcgao de satisfagdo dos usuarios estao:
a oferta de servigos e a comunicagao entre eles o tempo de espera para agendamento
de consultas e exames, dificuldades de acesso, distancias geograficas percorridas,
infraestrutura, resolutividade do problema, oferta de profissionais e acolhimento
adequado. Fatores estes que durante a busca pelo cuidado, podem criar “fendas” onde
o usuario pode ser eliminado ou ficar em um limbo do sistema (DUCKETT; WARD,
2008).

FENDAS DA REDE DE CUIDADO A PESSOA COM DEFICIENCIA

Todo o ciclo da politica € um processo complexo, desde a identificacdo do
problema, da formulacdo de propostas, de decisdo das agbes a serem empenhadas,
passando pela implementacéo e avaliacdo. Trata-se de um processo em que escolhas
sao feitas e onde, alguém podera ganhar e outro podera perder. Todo o processo é
dependente das raizes pessoais, culturais, econémicas e religiosas das quais sao
oriundas.

Seu sucesso depende de fatores como compreensdo do problema, escolhas
feitas para agao, embates politicos institucionais, executores da politica e o publico que
a recebe. O ciclo da politica tem maior complexidade dada em um pais de dimensbdes

continentais, diferengas socioeconémicas e regionais e com um publico alvo complexo,

58 Globo https://g1.globo.com/economia/noticia/2019/05/28/censo-2020-do-ibge-tera-
32percent-menos-perguntas-do-que-o-modelo-original-diz-presidente-do-instituto.ghtml

59 Valor Econdémico https://valor.globo.com/brasil/noticia/2020/01/09/censo-2020-so-tem-
62percent-da-verba-garantida.ghtml



201

diverso e segregado. Os objetivos almejados na construgdo de politicas encontram
diferentes formas de apoio e de rejeigéo e a disputa em torno da sua forma ira passar
por diferentes arenas de negociacdo. E essencial compreender como operam as
organizagdes e 0s governos sobre politicas.

Os modelos de analise top-down apresentam acurada descrigdo do processo de
implementagédo quando a politica é clara e o conflito € baixo ou alto. Por outro lado, os
modelos bottom-up séo uteis quando a politica publica € ambigua e o conflito é baixo.
Quando tanto o conflito quanto a ambiguidade estédo presentes, ambos os modelos sao
relevantes (MATLAND, 1995). Assim os dois olhares foram essenciais para a
construgao deste trabalho.

A implementacao € uma forma de criar uma cadeia causal com a finalidade de
obter os resultados desejados (WILDAVSKY; PRESSMAN, 1973). Sera adequada se
existir entrosamento entre o formulador, o implantador da politica e os grupos de
interesse (VIANA; BAPTISTA, 2014). Os resultados aqui apresentados nao refletem
este entrosamento entre os atores de cada esfera. De fato, parece nao existir
alinhamento entre atores que desempenhem fungdes iguais ou parecidas.

No Capitulo 4 desta tese foi feita analise das atas da CIT e do Conselho Nacional
de Saude a época das discussdes sobre a implementagdo da Rede de Cuidado a
Pessoa com Deficiéncia. Ainda que ndo tenha sido possivel entrevistar atores
relevantes a época, fica claro que foi uma politica elaborada diretamente pelo Ministério
da Saude, visando potencializar os atendimentos, sobretudo na area de reabilitagdo no
pais. Esta evidéncia é pautada pelo Conselho Nacional de Saude ao ser “descoberto”
que a RCPD havia sido pautada e aprovada na CIT sem o conhecimento prévio do CNS.

Os proprios entrevistados em alguns momentos afirmam que a época “ouviram
falar” que uma nova politica estava sendo desenhada, mas que nao houve participagao
dos atores da base (usuarios, profissionais, prestadores e representantes dos entes
estaduais e municipais) no desenho da rede.

A RCPD foi desenvolvida através de um modelo vertical de cima para baixo, ou
seja, a politica publica foi formulada dentro dos centros de poder e inteligéncia do
governo federal por agentes produtores de politicas publicas e deve ser executada por
agentes burocraticos de acordo com os objetivos especificos a ela.

Este modelo é prescritivo, onde se diminui a importancia da situagao real vivida
pelos atores que implementam a politica, na pratica, e pelos individuos que a recebem.
Pressupde-se que, uma vez tomada a decisdo, acerca do modelo da politica, os
responsaveis por implementa-la, o fariam exatamente como nas regras criadas. Trata-
se de um modelo onde por vezes nao existe compreensdao da complexidade dos
processos de implementagdo (BARRETT, 2004; HOWLETT et al., 2013).
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Foi desnudado nesta pesquisa, que os municipios, muitas vezes, ndo estéo
preparados para colocar em pratica aquilo que Ministério da Saude determina. Nao
possuem estratégias, ferramentas e conhecimento técnico para que a implementagao
ocorra.

Existe assimetria de informagéo entre os municipios e entre os demais entes
federativos, sendo este, um elemento que tende a dificultar ou impedir a implementacao
de politicas publicas de forma solidaria e em cooperagdo. Os que possuem mais
informagbes podem orientar suas agbes de forma mais assertiva, o que Ihe garante
vantagem no momento da implementacao (MACHADO, 2009).

Implementar é parte do estrangulamento do que havia sido decidido
anteriormente. Existe dificuldade em transformar acordos e decisdes realizados no nivel
central em agdes especificas, onde ha presenca de participantes com diferentes pontos
de vista e perspectivas (WILDAVSKY; PRESSMAN, 1973).

Pelos principais resultados encontrados - sistema regulatério e governanga
falhos, recursos humanos insuficientes e sem preparo, dificuldade em delimitar e
compreender quem € o publico alvo das ac¢des da RCPD - seria simples afirmar que a
implementagao falhou. No entanto, estudos de implementagdo exigem a compreensao
de que as sequéncias de acontecimentos e escolhas, baseiam-se em complexas redes
de interagédo que se retroalimentam (BARRETT, 2004).

O desenho criado para a politica e para o processo de implementagao podem,
também, determinar o resultado final. Desenhos dispares, com valores e culturas
diferentes, criam na pratica politicas diferentes (WINTER, 2006). A implementagao
dependente, entre outros fatores, dos conceitos que cada individuo tem dela. Este é
ponto central na discussdo de uma politica para a pessoa com deficiéncia
(JOHANSSON; BORELL, 1999).

Adequado seria identificar quem é o publico alvo? quem é? quantos sdo? onde
estdo? e como participam? Esta questao foi discutida no capitulo 3. Identificar este
grupo, depende de tradi¢gdes da politica social de cada estado, dos valores, da cultura,
dos preconceitos, da historia, da medicina, de religides (BRUNEL, 2002).

A RCPD foi ancorada no Censo de 2010, com questdes baseadas nas utilizadas
pelo Grupo de Washigton e utilizando dificuldades em realizar atividades para identificar
o percentual de deficientes. Uma logica que € impropria, incoerente. O resultado é tornar
um problema de interagao entre o individuo, o meio e sua agcédo, em um problema restrito
ao corpo. Ja a atualizagao a que o dado foi submetido, em 2018, restringindo o problema
aquelas pessoas que tem “muita dificuldade” e “nao conseguem”, pode gerar a criagao

de politicas publicas voltadas somente para os casos mais graves.
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Visao corrente no Brasil compreende as deficiéncias como intelectual, motora,
sensorial (auditiva e visual) ou multipla, o que leva a uma limitagao das politicas publicas
de saude voltadas para a habilitagdo e a reabilitagdo. A politica é focalizada somente
naqueles individuos que a sociedade, literalmente enxerga como deficiente, e nao
naqueles que tem incapacidades funcionais. Em outros paises como Canada, Estados
Unidos, Inglaterra o grupo de pessoas com disability incluem aquelas que tém alguma
desvantagem ou dificuldade em sua funcionalidade, englobando idosos e portadores de
doencgas cronicas potencialmente incapacitantes como problemas de saude mental,
doencgas reumatoldgicas, entre outras.

Para Sabariego et al., (2015) a variabilidade conceitual e de definigdo ndo tem
apenas um impacto imediato nas estimativas de incapacidade, mas pode contribuir a
médio e longo prazo para solugdes politicas inconsistentes ou insuficientes. Ao ignorar
0S menos incapazes, deixa-se estas pessoas mais vulneraveis para aumentar seu grau
de incapacidade. Formuladores de politicas precisam estar cientes que essas pessoas
correm o risco de desenvolver niveis mais altos de incapacidade e que suas
necessidades sao tao significativas quanto as das pessoas facilmente identificaveis,
com deficiéncias graves. As intervengdes direcionadas também a esse grupo com niveis
leves e moderados de incapacidade teriam, em geral, um impacto populacional maior
do que as intervencdes apenas para os graves,

Por outro lado, ndo sé os formuladores das politicas tém papel central. Os
individuos que organizam servigos e trabalham diretamente com a populagdo também
sdo fortemente responsaveis pelo sucesso de uma politica publica. Estes, chamados
por Lipsky (1980), de “burocratas de nivel de rua”, possuem poder de influenciar em
como a politica publica ira afetar a populagcdo. Mesmo em um setor estritamente
regulamentado e burocratizado, a acdo dos burocratas de nivel de rua envolve
sensibilidade as dimensdées humanas e compadecimento individual. Podem promover
“‘caminhos mais faceis ou dificeis” ao cidaddo comum, a depender de sua motivacao e
seus interesses. Sdo atores que essencialmente realizam politica ao tomarem decisotes,
mas tém sua autonomia relativizada pelas autoridades centrais dos governos e
organizacgdes.

Os significados dados pelos entrevistados e apresentadas no capitulo 3 para a
deficiéncia sédo focados, principalmente, em uma visdo médica, normativa, de caridade
e religiosa - sao fatos que interferem na implementagéo da RCPD.

A partir do olhar médico - voltado para o visivel, para a doenga, a patologia, para
a falta de algo no corpo - denota que a RCPD é implementada, principalmente, para

esses individuos. A prestacdo de atengao é feita priorizando aquele que tem maiores
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dificuldades e por vezes excluindo pessoas com alguma incapacidade ou limitagdo
residual, mas que podem evoluir para pioras no quadro.

E uma visdo normativa, por tentar impor padrdo de normalidade, na busca por
restituir ou dar o mesmo padrdo de vida das demais pessoas da sociedade. E de
caridade, pelo entendimento que a pessoa com deficiéncia e/ou incapacidade precisa
de ajuda, de solidariedade e de apoio, daquelas consideradas “normais”. E uma visdo
religiosa por serem considerados “puros”, “anjos”, pela pena que € a eles transferida.
Sao discursos que relativizam a cidadania.

Estas compreensdes individuais interferem no modo em que a politica é
implementada. Isto fica claro quando se compreende o funcionamento das entidades
filantrépicas que prestam servigos as prefeituras e ao estado. A caridade neste ponto &
levada ao extremo e os direitos sociais permeiam um segundo plano ou ndo existem.
Isto pode explicar a dificuldade destas instituicoes em aderir a processos de regulagéo
assistencial.

Como os diversos problemas de saude que o Brasil enfrenta, politicas para um
grupo minoritario da populagao talvez ndo sejam prioridades para o poder publico. Pode
nao existir interesse politico, uma vez que o processo de reabilitacido — que é central na
RCPD - seja uma parte do tratamento para as incapacidades que as vezes esta distante

dos eventos iniciais que a desencadeiam. O interesse ainda é em evitar a morte.

Qual é a escolha de um gestor que tem um paciente cardiaco ou
oncolégico que esta precisando fazer a quimioterapia e um
paciente cadeirante que ndo consegue ir até o servigo, se ele so
tiver um veiculo disponivel, lugar para uma pessoa, ele leva
quem? O cadeirante ndo vai ser, né! Ainda estamos trabalhando
com a morte ainda né, ainda a gente esta inventando morte. (G6)

Tal fala corrobora o carater secundario que a saude da pessoa com deficiéncia
ocupou/ocupa no SUS até recentemente (RIBEIRO et al., 2010).

Politicas publicas deveriam ser orientadas de acordo com as necessidades
populacionais. Se deixamos de lado a identificagdo de pessoas com algum grau de
dificuldade como tais politicas podem responder adequadamente? Como refere
Boaventura de Sousa Santos (2014, pag.743) “as auséncias sao ativamente
produzidas”.

Dar um rotulo estanque ao individuo como deficiente € reforgar o modelo de
compreensdo médico. O individuo é o corpo e dependente de sua condicio.

Intervengdes corretivas (médicas, fisioterapicas, etc) sao as unicas solugdes possiveis.



205

A partir dessa condigao deficiente, sdo ofertados os devidos cuidados em saude, numa
visdo exclusivamente curativa e reabilitadora.

A concepcao de deficiéncia nas politicas publicas de saude ainda nao rompeu
com a racionalidade sustentada pelo modelo biomédico. Outros estudos continuam a
apontar para a frequente valorizagdo de problemas orgéanicos através do ponto de vista
dos do profissional de saude (DUBOW, 2017; GAUDENZI; ORTEGA, 2016; OTHERO;
DALMASO, 2009).

Dissociar a doenga e o problema organico do campo da incapacidade é
fundamental, rompendo com o olhar exclusivamente médico, marcado pela dicotomia
entre normal e patologico. Compreender como situagdes e deficiéncias podem gerar
impactos na capacidade e funcionalidade de cada individuo é estabelecer um continuum
entre agdes que tém desde menores impactos sobre a funcionalidade até grande
impacto na vida de uma pessoa.

A influéncia das concepgdes individuais muda o processo de implementagao da
politica, bem como as bases estruturais dos servigos de atencido a saude sobre a qual
ela estd fundamentada. Anteriormente a implementagcdo da estratégia de redes de
atencao a saude, o Conselho Nacional de Saude constituiu grupo de trabalho com foco
no processo de dispensacao de orteses, proteses e meios auxiliares, visando identificar
falhas no sistema.

Em 2010 o grupo apresenta seus primeiros achados, constatando que: (I)
inexiste trabalho epidemiolégico sobre a necessidade de OPM e reabilitagéo; (ll) falta
pactuacao nas CIB; (lll) ndo existe regulagédo de vagas e organizagao da fila unica, tanto
para a dispensagdo e OPM, quanto para servigos de reabilitagdo; (IV) o fluxo de
referéncia e contrarreferéncia altamente burocratizado que aumenta o tempo na fila; (V)
falta de recursos financeiros e; (VI) existem falhas no langamento dos dados em sistema
de informagéo por parte dos gestores.

Todos os problemas apontados pelo grupo de trabalho do CNS em 2010 foram
também encontrados, em maior ou menor grau, neste estudo. Acrescido a estes esta o
problema com recursos humanos. Ou seja, embora este diagndstico tenha sido
realizado no ano de 2010, a maior parte destes problemas ainda sdo identificados na
implementagao da RCPD.

Estudo de Santos (2018) concluiu que existiam fragilidades no acolhimento as
pessoas com deficiéncia, caréncia de ferramentas de compartilhamento de informagdes
entre os servicos e equipes, insuficiéncia de agdes de orientacdo e informacéo, e
inexisténcia de acdes que abordem a determinacdo dos fatores contextuais

(acessibilidade geografica, arquitetonica e condigdes socioecondmicas).
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Os problemas mais acachapantes encontrados neste estudo decorrem do falho
sistema de regulagao assistencial e de governanga da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia. O objetivo principal da regulagéo assistencial € promover a equidade do
acesso aos servigos de saude e garantir a integralidade da assisténcia universal. Trata-
se de um instrumento de gestdo necessario para garantir as agdes realizadas pelos
sistemas de saude (VILARINS et al., 2012).

A constatagdo que os prestadores de servigos sdo os principais agentes do
processo de regulagao assistencial resulta na inviabilidade da promogéo a equidade do
acesso. Efetivo processo regulatorio, através de central Unica regional e com protocolos
rigidos de prioridades, poderia estratificar as necessidades de saude de acordo com: (1)
a funcionalidade dos individuos €; (Il) a janela de oportunidade de reabilitagéo.

Sabe-se, por exemplo, que individuos que sofreram acidente vascular encefalico
devem comecar a reabilitacido o mais rapido possivel, visando o retorno as capacidades
funcionais anteriores ao acidente ou a melhor recuperagéo possivel (LANGHORNE et
al., 2011). Manté-los em filas, ainda que iniciais, em conjunto com casos sem
perspectivas de melhora é perder a oportunidade de reabilita-los.

Os servigos filantrépicos contratualizados que operam um sistema regulatério a
parte, mesmo que em contrato com as prefeituras esteja descrito que a regulagao sera
a mesma dos servigos de administragéo direta, também fazem parte do problema.
Apesar de nao ser um estudo focado no cuidado a pessoa com deficiéncia, Solla e
Chioro (2017), afirmam que servigos privados de saude que nao estédo sujeitos a um
eficiente processo regulatorio, podem trabalhar com base em processo seletivo de
demandas para si e com excesso de pedidos de consultas e exames complementares,
por vezes desnecessarios.

Potencializar o papel da regulagéo ¢ parte essencial paraque a gestao, junto aos
prestadores, promova a articulagido nos diversos niveis de complexidade da assisténcia
dentro de uma rede hierarquicamente organizada.

No caso da regido de saude de SJRP, foi evidenciada a falta de dialogo existente
entre os servicos da RCPD. E consenso entre os prestadores que se fossem convidados
para participar das discussdes de organizacao da rede, junto as gestdes municipais e
ao grupo condutor regional. Esta seria uma oportunidade de fortalecer a RCPD,
apresentando seus servigos e discutindo melhores formas de integragao.

De fato, ndo parece existir uma rede plenamente articulada entre os servigos
para o cuidado a pessoa com deficiéncia. Servigos da RCPD, o Lucy Montoro e os
filantropicos contratualizados atuam em paralelo. Cada qual tenta estabelecer suas

proprias condutas de regulagéo ao acesso e de escopo. Sentar a mesa de discusséo e
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estabelecer pactuagbes de médio e longo prazo que independam de vontade propria
dos gestores seria um primeiro passo.

A postura de nao levar a mesa de discussdo os prestadores, potencializa a
fragmentagéao dos servigos. Para Santos et al. (2015), a intensa fragmentagéao existente
nos servicos de saude produz um efeito nefasto para o acesso e cuidado, devido a
precariedade das politicas e estratégias de gestdo do setor. Tornam o sistema
ineficiente e pouco sustentavel. Identificar, compreender e criar relagdes entre gestores
e prestadores seria oportunidade de quebrar esse processo de fragmentagéo, otimizar
e melhorar a prestacao de servicos.

O progresso de uma Rede de Atengdo a Saude s6 ocorre em territérios onde
exista uma conjuntura politico-administrativa favoravel (AIKES; RIZZOTTO, 2018). A
falta de interesse em estabelecer redes, parte do pressuposto que municipios poderiam
ser autbnomos e implementar dentro deles um sistema de saude completo e cria a ideia
que alguns servigcos podem ter independéncia da rede. S&o estas agbes pouco
solidarias e principalmente individualistas que vao contra os preceitos constitucionais.

Neste contexto o estado deveria se portar como peca central na conducéo
politica, mas seu papel € resumido como o responsavel pela construgao de um plano
regional. Os estados, no entanto, agem de formas diferentes na lideranga do processo
de construcdo das redes de atengédo a saude. De acordo com Vargas et al. (2015)
estados com lideranca fraca sdo aqueles que atuam diretamente como prestadores de
servigos engajando-se menos na coordenacgao das redes. Por outro lado, estados fortes
orientam a definicdo dos servicos, fluxo de pacientes entre os municipios, realizam
monitoramento e avaliagao e financiam as redes e os servicos.

Estruturas administrativas regionais tém fragilidades que contribuem para esse
cenario. Essas instancias necessitam ampliar seu poder politico e sua capacidade
técnica, para exercer o seu papel no planejamento da RAS, formulando estratégias de
financiamento e de garantia de cuidados de saude com o desenvolvimento de
mecanismos de coordenacgdo assistencial (BOUSQUAT et al., 2019).

Estudo de Garnelo et al. (2017) sugere que a cooperagao multipla como
elemento central de uma politica de integragao regional pode ter reduzidas chances de
sucesso numa realidade onde predominam a assimetria, a verticalidade e a fragilidade
das relag¢des multilaterais entre municipios.

E comum mudanca dos gestores que desempenham cargos de confianga a
frente das secretarias municipais de saude. Indicagcbes politico partidarias e baixa
formagao técnica sao fatores que fragilizam a governancga e os processos de pactuagao

existentes dentro do SUS e por consequéncia dentro da RPCD. Isto, dificulta a
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continuidade das politicas publicas a longo prazo. Estes fatos, ndo sdao achados
exclusivos deste estudo (SPEDO et al., 2010; VIEIRA et al., 2010).

Fleury e Ouverney (2012) afirmam que os gestores municipais precisam de
maior capacitagdo para discutir e questionar as relagcbes com os demais entes
federativos e com os prestadores privados. Por outro lado, gestores municipais estao
gradativamente assumindo novas responsabilidades, entre elas a pactuagdo de
indicadores, contratualizagao de servigos, mediagao de conflitos, entre outros. Mesmo
com aumento de autonomia, ainda fica evidente a indugdo do governo federal em
relacéo ao acesso a recursos financeiros (MOREIRA et al., 2017).

Disputa por recursos humanos, financiamento e por influéncia na organizagao
da rede potencializam disputas de poder e conflitos entre os servigos privados
filantrépicos prestadores de servigos e a gestdo da saude. Estes pontos requerem
mecanismos de regulacgao fortes, de forma a preservar as responsabilidades de garantia
de acesso a toda a populagdo aos servicos de saude. Necessario &€, fomentar
estratégias de contratualizagdo, visando garantir a provisdo de servigos atravées de
normas e protocolos e definindo competéncias e responsabilidades de cada prestador,
seja ele publico ou privado contratualizado (SHIMIZU, 2013).

Ainda que tenha todos os componentes essenciais para atingir seus objetivos,
uma rede nao podera existir sem profissionais que deem cabo as agdes programadas e
provenham o cuidado necessario a populagdo. Revisdao de Roncarolo et al. (2017)
afirma que um dos principais problemas dos sistemas de salude é a questdo dos
recursos humanos, sendo a quantidade limitada de profissionais, competéncia destes e
distribuicdo geogréfica, os fatores limitantes. Escassez da oferta e concentracéo de
recursos humanos em municipios polos potencializam conflitos entre governos e
prestadores de servigos.

Estudo de Schultz e Alonso (2016) verificou que os profissionais de saude
tiveram dificuldades de construir projetos terapéuticos que extrapolassem os problemas
organicos, por questbes de acesso, territério, inclusdo escolar e a abordagem no
contexto familiar. Ja Weber et al. (2016) afirmam que o processo de cuidado se
concretiza, na medida em que os profissionais operacionalizam o cuidado ao paciente
ao ampliar o olhar dos aspectos biomédicos para os sociais.

Para potencializar o cuidado e compreender a deficiéncia para além do biolégico
o processo de formagao dos profissionais de saude, desde a graduacgao até praticas de
formacgdo continuada, sdo vitais. Schultz e Alonso (2016) afirmam existir eminente
necessidade de potencializar a formagéao académica com olhar voltado a integralidade
do sujeito, atendendo as questdes bioldgicas, psiquicas e sociais. Almeida-Filho et al.

(2011) afirmam que Instituicdes de nivel superior reproduzem processos de formagao
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cada vez mais especializados, dificultando a interagdo entre profissionais, bem como
mantendo os formandos distantes do contexto de saude brasileiro. Formagao nao deve
ser reducionista, deve compreender a saude no contexto de uma sociedade complexa
e como produto de multiplas relacbes da sociedade

Faz-se necessario ofertar agdes sistematizadas e institucionalizadas de
educacao permanente para os profissionais responsaveis pela prestagao de servicos
de saude, ainda que a incorporacédo de tais medidas seja escassa.

Sem os recursos humanos que compreendam suas praticas de trabalho, e a
relacdo desta com o contexto em que o usuario da RCPD esta inserido, a interlocugéo
entre os servicos da rede sera ainda mais prejudicada.

Ainda que tenha sido encontrado que os servigos de APS realizam algumas
atividades de reabilitagcdo, sobretudo através profissionais do NASF-AB, as acbes
assistenciais em reabilitacdo sdo concentradas nos servicos de especialidades. Este
fato também foi descrito por Santos (2018) e pode ser potencializado com o fim do
financiamento ao NASF-AB pelo Ministério da Saude.

Perto da incipiéncia, estdo os sistemas de referéncia e contrarreferencia e o
sistema logistico de informagao, tornando os servigos desarticulados e proximos a
atuagdes independentes. Estudo de Pereira e Machado (2016), encontrou a mesma
situacdo em uma regido de saude carioca, evidenciando de total desarticulagdo entre
os servigos. A existéncia de encaminhamento, segundo os autores, € uma formalidade
ineficiente uma vez que dados corriqueiramente ndo sao corretamente preenchidos.

E necessario aperfeicoar a integragdo entre os diferentes pontos de atengdo
através de acles logisticas eficientes, sobretudo através dos sistemas de informagéo.
Este ndo é um fato exclusivo do caso estudado, mas também é encontrado por outros
autores como Morhason-Bello et al., (2013). Hofmarcher e Quentin (2013) afirmam que
sistemas que apresentam fragil organizagao estrutural, por consequéncia, apresentam
falta de coordenagao do cuidado, sobrecarga dos servigos hospitalares e fragmentagao
das responsabilidades.

Formas de potencializar o uso de sistemas de informagao, em vistas a melhorar
0 acesso aos servicos pelas pessoas com deficiéncia/incapacidade, seriam: o uso de
mensagem e telefonemas como lembrete, prestagdo de servigos domiciliares ou
proximas ao domicilio, melhor estrutura da rede de transporte sanitario e forte sistema
regulatorio (BRIGHT et al., 2018).
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6 CONSIDERACOES FINAIS
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Este trabalho buscou apresentar o processo de implementacido da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia na regido de saude de Sao José do Rio Preto — SP.
A discusséao desta rede, no entanto, ndo passa somente pelos componentes politicos,
estruturais e organizacionais. Sua implementagdo passa também por diferentes
concepgoes, valores e crencas de como é compreendida a deficiéncia.

Neste aspecto, a compreensao de deficiéncia é dada sobretudo sobre aqueles
individuos que apresentem um problema visivel ao olhar do interlocutor. E
prioritariamente vista como um problema do corpo que impede o individuo de ser
“‘normal” e, como tal sera remediado por agdes de caridade. Estas séo visbes trazidas
por concep¢des médicas e religiosas. Excluindo os componentes, pessoais, do meio e
da sociedade.

O componente de caridade fica visivel sobretudo nas acbes orientadas por
prestadores filantropicos. Através de sua importancia histérica, estes detém parte
consideravel dos recursos fisicos € humanos para a prestagdo de servigos, além do
apreco popular. Estes fatos Ihes conferem poder — ndo dentro das instancias formais de
decisdo do Estado, mas sim nds processos informais - evidenciados pela necessidade
de contratagdo de seus servigos e por exercerem poder regulatério de suas acdes
independente das a¢des pactuadas. Decidem quem podera ter acesso a seus servicos,
nao respeitando fluxos existentes.

Os espacos de decisao regional sao frageis e a presenga dos prestadores nao
ocorre com frequéncia. O Estado produz uma rede, nas normativas, que nao se
concretiza na vida real. Ao ndo propiciar a participagao dos prestadores nestes espacos
de decisao, suas potencialidades nao sao discutidas e alinhadas. N&o se cria uma rede
onde os servigos ndo sdo interligados. Vazios assisténcias ndo sdo somente territoriais.
Sao, também, criados pela especificidade de cada servigo, uma vez que o sistema nao
foi construido visando as necessidades populacionais e sim pela criacdo/contratagido de
servicos que estavam a disposicao. A¢des realizadas por servigos publicos, com gestao
direta ou por organizagbes sociais, sdo orientadas para se encaixarem dentro do
sistema, mesmo que de forma pouco organizada.

A ndo existéncia de um sistema de regulag&o assistencial unico para esta rede
€ um dos principais entraves para a organizagao da prestagao de servigos. De fato, a
regulacdo ocorre dentro de cada um dos servigos, levando a usuarios estarem em duas
filas de espera ao mesmo tempo, e por vezes realizarem atendimentos em duas ou mais
instituicbes concomitantemente. A real demanda por servicos de reabilitacdo é,
portanto, desconhecida. Esta tese identifica que, ao menos no caso estudado, a
implementacdo de uma rede existe somente em seu nome. O Estado ndo tem poder

politico regulador para organizar e estruturar a RCPD.
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8 APENDICES

8.1 APENDICE 1 - BLOCO TEMATICO DE QUESTOES POR DIMENSAO

Dimensdo | Bloco Tematico Numero de questoes
Politica Espacos de atuacdo, Negociacao, Decisao e Conflitos 6
Capacidade Instalada 7
Sistema Logistico 6
Estrutura Recursos Humanos 3
Recursos Financeiros 2
Contratualizacao 1
Planejamento 1
Monitoramento e avaliacao dos Servicos 5
Gestao 4
Organizagao
Integracdo Sistémica 3
Regulacao 5
Atencdo Primaria a Saude 5
Conceito Conceito 1
Total 49
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8.2 APENDICE 2 - IDENTIFICACAO DOS ENTREVISTADOS.

Cédigo Tempo
Idg Cargo Instituicao NIVEL FORMACAO Sexo Idade
(anos)
Representante
S Conselho Municipal 1 Municipal S/ Formagao Masculino 4
PcD
Representante
S Conselho Municipal 7 Municipal S/ Formagao Masculino 62
PcD

S Representante CMS 5 Municipal Enfermagem Feminino 40

S Representante CMS 3 Municipal Enfermagem Feminino 38

S Representante CMS 3 Municipal Direito Masculino 35

G Articuladora da PcD 15 Regional Enfermagem Feminino 39

G Secretaria Saude 1 Municipal Fisioterapia Feminino 41

G Secretario Saude 2,5 Municipal Jornalismo Masculino 48

G Secretarlo,MunlapaI 2,5 Municipal Medicina Masculino 64

Saude

G Técnico da RUE 16 Municipal Enfermagem Feminino 38

G Area técnica da PcD 8 Estadual Enfermagem Feminino 63

G Coord. Atengdo PcD 7 Municipal Fisioterapia Feminino 59

G Diretoria 5 Regional Enfermagem Feminino 52

G Articuladora APS 32 Regional Servigo Social Feminino 57

G Coordenagdo APS 22 Municipal Medicina Feminino 49

G Coord. Depto PcD 2 Municipal Servigo Social Feminino 43

G Coordenadora Saude 3 Municipal S/ Formagao Feminino 24

G Admlr,ust'radora 19 Regional Administracdo Feminino 55

Técnica

G Lider Setor 27 Regional .Gestac.) Feminino 53
Financeira

G Técnica 28 Regional Enfermagem Feminino 52

G Gerente 5 Municipal | Tec. Informagdo  Masculino 28

G Auxiliar adm. 13 Municipal .GESta(.) Feminino 51
Financeira

P Gerente 10 Regional Administragdo ~ Masculino 32

Gerente 16 Regional Administragao Masculino 38

Filosofi

P Gerente 2 Regional ! 950’ |.a € Masculino 69

Historia

P Gerente 15 Municipal Enfermagem Feminino 43

P Gerente 3 Municipal Engenharia Feminino 27

P Gerente 32 Municipal Medicina Feminino 58

P Gerente 19 Municipal Psicologia Feminino 43
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P Gerente 2 Municipal Psicologia Feminino 40
P Diretora Executiva 8 Regional Medicina Feminino 61
P Auxiliar adm. 14 Municipal Fisioterapia Feminino 37
P Fisioterapeuta 6 Municipal Fisioterapia Feminino 36
P Fisioterapeuta 2 Regional Fisioterapia Masculino 31
P Chefe Servigo 30 Regional Fonoaudiologia Feminino 53
P Gerente 15 Municipal Enfermagem Feminino 43
P Gerente 7 Municipal Enfermagem Masculino 35
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9 ANEXOS

9.1 ANEXO 1-TCLE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Desafios da implementacdo da Rede de Cuidado a Pessoa com
Deficiéncia em diferentes contextos regionais: abordagem multidimensional e
multiescalar

Pesquisadores Responsaveis: Aylene Bousquat

O Sr(a) esta sendo convidado(a) a participar como voluntario(a) da pesquisa:
Desafios da implementacdo da Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia em
diferentes contextos regionais: abordagem multidimensional e multiescalar”. O objetivo
da pesquisa é analisar e discutir o grau de implementagdo da Rede de Cuidado a
Pessoa com Deficiéncia, bem como os fatores politicos, organizacionais e estruturais
determinantes para seu funcionamento, em diferentes contextos institucionais e
regionais. Aceitando o convite, vocé podera participar de uma entrevista
semiestruturada ou respondera um questionario ambos serdo gravadas e transcritas,
para posterior analise.

Os potenciais riscos e desconfortos da sua participacdo na pesquisa sao
minimos, e podem decorrer de alguma situagao em que nao se sinta confortavel em se
expressar sobre algum assunto, entretanto esclarecemos que vocé podera a qualquer
momento se negar a responder qualquer questdo, ou mesmo se retirar da pesquisa,
sem nenhum prejuizo para si ou para a instituicdo a que pertence. Os beneficios que a
pesquisa proporcionara serdo um melhor conhecimento de experiéncias no Brasil, que
podem contribuir para a melhoria das politicas de saude brasileiras

GARANTIA DE ESCLARECIMENTO, LIBERDADE DE RECUSA E GARANTIA
DE SIGILO: O Sr(a) sera esclarecido(a) sobre a pesquisa em qualquer aspecto que
desejar. O Sr(a) é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou
interromper a participagao a qualquer momento. A sua participacao é voluntaria e a sua
recusa em participar ndo ira acarretar qualquer penalidade ou perda de qualquer
beneficio, vocé possui garantia ao direito a indenizagado diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa que absolvera qualquer gasto relacionado garantindo assim
nao oneragao de servicos de saude. Os pesquisadores irdo tratar a sua identidade com
respeito e seguirao padrdes profissionais de sigilo, assegurando e garantindo o sigilo e
confidencialidade dos dados pessoais dos participantes de pesquisa. Seu nome, ou 0
material que indique a sua participagéo nao sera liberado sem a sua permisséo. O Sr(a)
nao sera identificado(a) em nenhuma publicagdo que possa resultar deste estudo. Uma
via assinada deste termo de consentimento livre e esclarecido sera arquivada pelos
pesquisadores responsaveis por 5 anos e outra sera fornecida ao Sr(a). O estudo
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podera ser interrompido mediante aprovacao prévia do CEP quanto a interrupgéo ou
quando for necessario, para que seja salvaguardado o participante da pesquisa.

DECLARAGAO DO PARTICIPANTE DA PESQUISA

Eu,

, RG. fui informada(o) dos objetivos da pesquisa
acima de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que em qualquer
momento poderei solicitar novas informagdes para motivar minha decisdo, se assim o
desejar. O pesquisador certificou-me de que todos os
dados desta pesquisa serado confidenciais e somente os pesquisadores terdo acesso.
Também sei que caso existam gastos, estes serdo absorvidos pelo orgamento da
pesquisa. Em caso de duvidas poderei chamar a pesquisadora Aylene Bousquat no
telefone 011-30617780 ou o Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Saude
Publica da Universidade de Sao Paulo, que fica na Av. Dr. Arnaldo, 715, Cerqueira
César — Sao Paulo, SP, horario de atendimento: de segunda a sexta-feira, das 7h as
13h telefone, (11) 3061 7779, que tem a funcéo de implementar as normas e diretrizes
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, aprovadas pelo Conselho.
Assinei duas vias deste termo de consentimento livre e esclarecido, o qual também foi
assinado pelo pesquisador que me fez o convite e me foi dada a oportunidade de ler e
esclarecer as minhas duvidas. Uma via deste documento, devidamente assinada foi
deixada comigo. Declaro que concordo em participar desse estudo.

Nome Assinatura do Participante Data

Aylene Bousquat Assinatura do Pesquisador Data



231

9.2 ANEXO 2 — CAPA CURRICULO LATTES

Curriculo do Sistema de Curriculos Lattes (Paulo Henrique do... http://buscatextual.cnpq br/buscatextual/visualizacv.do?id=K...
Paulo Henrique dos Santos Mota

Enderego para acessar este CV: http://lattes.cnpq.br/7516227827159116
1D Lattes: 7516227827159116
Ultima atualizagio do curriculo em 24/02/2020

Doutorando pelo Programa de Salde Publica da Faculdade de Salde Publica da Universidade de Sdo Paulo
(USP). Foi professor substituto do curso de Fisioterapia do Depto de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia
Ocupacional da faculdade de Medicina da USP, nas disciplinas de Fisioterapia em Atencdo Primaria a Saude e
Politicas Publicas em Sadde. Participante da Unidade Gestora da Pesquisa "Politica, Planejamento e Gestdo das
Regides e Redes de Atengdo a Salde no Brasil' desde 2014. Integrante da Unidade Gestora da Pesquisa "
Gestdo Regional e Redes em S3o Paulo". Mestre em Ciéncias pelo Departamento de Medicina Preventiva da
Faculdade de Medicina da USP, sendo bolsista FAPESP. Graduado em Fisioterapia pela USP. Representante
discente junto a Comissdo coordenadora de Programa de pds graduagdo em Medicina Preventiva FMUSP
(2013-2014). Representante discente junto a Comissdo coordenadora de Curso de Fisioterapia (2010-2011).

(Texto informado pelo autor)

Identificacao

Nome Paulo Henrique dos Santos Mota

Nome em citagdes bibliograficas MOTA, P. H. 5.;MOTA, PAULO HENRIQUE DOS SANTOS
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2016 Doutorado em andamento em Programa Saude Publica.
Faculdade de Satide Publica da Universidade de Sao Paulo, FSP-USP, Brasil.
Titulo: A reabilitagdo fisica nas redes de atengdo a salde e suas relagbes com a Atengdo
Primaria a Salde no contexto na regionalizacdo,

Orientador: a Aylene Emilia Moraes Bousquat.
Bolsista do(a): Coordenagio de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior, CAPES,
Brasil.
2013 - 2015 Mestrado em Medicina (Medicina Preventiva) (Conceito CAPES 7).
Universidade de Sdo Paulo, USP, Brasil.
Titulo: A configuragdo do Programa Academia da Salde como estratégia para a promogao
a saude,Ano de Obtengdo: 2015.
Orientador: Ana Luiza D'Avila Viana.
Bolsista do(a): Fundagdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo, FAPESP, Brasil.
Palavras-chave: Promogdo a Salde; Politicas Publicas; Atividade Fisica.
Grande area: Ciéndas da Salde
2007 - 2012 Graduacdo em Fisioterapia.
Universidade de Sao Paulo, USP, Brasil.
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Graduada em Medicina pela UFRJ, Mestrado e Doutorado no Departamento de Medicina Preventiva da USP.
Atualmente sou Professora do Departamento de Politica, Gestdo e Salide e coordenadora do Programa de Pés-
graduagdo em Saltide Publica da Faculdade de Satde Publica da USP. Estudo politicas de satide, minhas linhas de
pesquisa sdo: ?Espaco, Regibes e Redes? e ?Sistemas de Saude e Atencdo Primaria?. Na primeira exploro as
potencialidades de incorporar o espago como categoria de andlise no estudo das politicas de satde. Desta
perspectiva analiso a inter-relagdo entre satide, espago e organizagdo territorial, com destaque para os processos
de regionalizacdo e a conformagdo das Redes de Assisténcia a Saude. Na segunda, os objetivos sdo os de
identificar e discutir os modelos de gestdo de sistemas e servicos de satide tendo como norte a universalidade e
o de aprofundar as andlises sobre a Atencéo Primaria a Saude, seus constrangimentos e potencialidades para se
configurar como prética estruturante dos sistemas de satde. Participei(o) de 29 projetos de pesquisa, sendo que
em 13 fui coordenadora ou coordenadora-adjunta. Sou Editora associada da Revista Interface e da Revista
Ciéncia e Salde Coletiva, na area de Politicas de Saude. Sou parecerista de diversos periddicos nacionais e
internacionais e consultora ad-hoc do CNPq, Capes, Fapesp e FACEPE. (Texto informado pelo autor)
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