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RESUMO

ACESSO E ACESSIBILIDADE A SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA EM
SAO JOAO DA BARRA

O objetivo deste estudo é analisar as condicbes de acesso a saude das
pessoas com deficiéncia no municipio de S&o Jo&do da Barra, a partir principalmente
da percepgao da populacado envolvida. A fundamentacdo para o estudo esta na
relacao entre direitos humanos, cidadania e politicas sociais, enfatizando a evolugao
dos direitos humanos, a conquista do direito a saude, assim como a nog¢ao de bem
estar. Foi realizado um levantamento do perfil das pessoas com deficiéncia (tipo de
deficiéncia e localizacao) junto aos agentes comunitarios de saude. Ja a aplicacao
de questionarios com uma parcela selecionada desta populacao buscou identificar
as iniciativas individuais e familiares para a garantia dos direitos das pessoas com
deficiéncia, a percepcao sobre seus direitos e 0 acesso a servigos, articulando com
caracteristicas socioeconémicas da familia. Além disso, foram realizadas entrevistas
com representantes da gestao municipal e da sociedade civil também para identificar
sua percepcao sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. No geral, ha um
conhecimento restrito sobre as condi¢cdes de acesso a saude das pessoas com
deficiéncia. Com a populacao, observou-se que o0s direitos € 0 acesso a servigos
fazem parte das demandas das familias, embora as iniciativas ndo ocorram na
mesma medida, seja devido a auséncia de recursos, falta de informacao ou mesmo
desinteresse.

PALAVRAS-CHAVE: Acesso, acessibilidade, pessoas com deficiéncia, organizacao
familiar.



ABSTRACT

ACCESSING AND ACCESS TO HEALTH OF PERSONS WITH DISABILITIES IN
SAINT JOHN BAR

The objective of this study is to analyze the conditions of access to healthcare
of disabled people in the municipality of Sdo Jodo da Barra, from their perception.
The ground for the study is the relationship between human rights, citizenship and
social policies, emphasizing the evolution of human rights, the attainment of the right
to health, as well as the notion of well-being. An inquiry about the profile of disabled
people (disability type and location) was conduct by community health agents of the
municipality. The application of questionnaires to a selected portion of this population
sought to identify the individual and family initiatives to ensure the rights of persons
with disabilities, the perception of their rights and access to services, linking with
socioeconomic characteristics of the family. Furthermore, interviews with
representatives of the municipal administration and civil society were realized to
identify their perception of the rights of disabled people. Overall, there is limited
knowledge about the conditions of access to healthcare for disabled people. With the
population, it was observed that of rights and access to services is part of family
demand, although the initiatives do not occur to the same extent, due to lack of
resources, lack of information or even disinterest.

KEYWORDS: access, accessibility, disabled people, family organization.
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1: INTRODUCAO

Em 2006 de acordo com a declaracao da Organizacdao Mundial de Saude
(OMS), havia no mundo 650 milhées de pessoas com deficiéncia (PCD), dentre as
quais 100 milhées adquirem uma deficiéncia por conta da desnutricdo. Deste total,
400 milhdes estdo em paises pobres e 87% sao criangas que vivem em paises da
América do Sul. O Censo Demografico de 2010 (IBGE) indicou que 45.606.048
brasileiros declararam possuir algum tipo de deficiéncia, ou seja, 23,91% da
populacado e na Regido Norte Fluminense, 16,93 % pessoas se autodeclararam com
alguma deficiéncia, isto é, 141.682 pessoas. A Regido Norte Fluminense é composta
por oito municipios, na regionalizacdo da saude, a saber: Campos dos Goytacazes,
Carapebus, Conceicdao de Macabu, Macaé, Quissama, Sao Fidelis, Sdo Francisco
do ltabapoana e Sao Jodo da Barra, num total de 836.915 habitantes. O mesmo
Censo Demografico de 2010 (IBGE) indica que em Sao Joao da Barra, 25,92% da
populacdo se autodeclarou ter pelo menos uma das deficiéncias investigadas, a
saber: 5.179 pessoas com deficiéncia visual, 1.303 pessoas com deficiéncia
auditiva, 1.861 pessoas com deficiéncia motora, 454 pessoas com deficiéncia
intelectual/mental, ou seja, 8797 pessoas. A populacao total do municipio, segundo
o mesmo Censo, foi de 32.747 habitantes. Sdo Jodo da Barra, portanto, seqgue a
tendéncia nacional, com percentuais semelhantes de pessoas com autodeclaracao

de deficiéncia.

Porém, uma significativa parcela das pessoas que portam algum tipo de
deficiéncia ndo aparece nos registros dos servicos publicos, pois s 0s que buscam
atendimento para as suas demandas nas instancias governamentais — como
assisténcia social, servicos de saude, educacao, ministério publico e outros — sao
contabilizados. Para suprir as necessidades dos que apresentam tais deficiéncias,
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h& iniciativas tanto dessas pessoas e seus cuidadores/familiares em termos de
assisténcia, recursos, materiais especificos, ou seja, certo nivel de organizacao da
familia; ha iniciativas por parte do poder publico na oferta de servigos e assisténcia
especializada; e ha ainda a possibilidade de convergéncia entre esta oferta e a
demanda pela pessoa/cuidadores/familiares na garantia de bem-estar dessa
populacao.

Para lidar com o tratamento das PCD’s, normalmente recorre-se a instancia
governamental do municipio, pois com a descentralizacdo da gestdo da saude, os
municipios tiveram que lidar com novas situa¢des, dentre elas a garantia de direitos
como: saude, educacao e outros. Esse processo de fortalecimento dos municipios,
enquanto entes federados se deram a partir da promulgacdo da mais nova
Constituicao, isto é, em 05 de outubro de 1988. A municipalizacdo da saude teve
como anteparo legal a Lei n? 8080, Lei Organica da Saude, promulgada em 19 de
setembro de 1990. Ao longo desses mais de 20 anos de criagdo do Sistema Unico
de Saude (SUS), varios instrumentos como normas, portarias, politicas, programas,
decretos foram pactuados, todos com um fim proficuo de melhorar o atendimento e
acesso por parte dos usuarios. Porém o que se observa € que até hoje ha
dificuldades na organizagdo da rede de saude para dar conta de acesso e
acessibilidade.

Segundo o dicionario de Aurélio (1977), acesso significa o ingresso, a
entrada, o alcance de coisa elevada ou continua, e acessibilidade é a qualidade ou
carater de acessivel, € a facilidade na aproximagéo, no trato ou na obtengéo de algo.
Com a valorizagdo e reconhecimento da convivéncia com a diversidade, o termo
acessibilidade tem sido utilizado para garantir que todas as pessoas tenham acesso
a todas as areas de seu convivio. Fernandes e Orrico (2008) apresentam o termo
acessibilidade como palavra que pode expressar possibilidades, alcance de
objetivos, cumprimento de metas e justica social.

A politica publica da saude, que foi contemplada na ultima constituicdo de
1988, serviu de base de sustentacdo para a criacdo do SUS. O SUS desde sua
promulgacdo em 19 de setembro de 1990 na forma de Lei Orgénica da Saude n®
8080 tem, entre outros principios, “a integralidade da assisténcia”, entendida como
conjunto articulado e continuo das acbes e servicos preventivos e curativos,
individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade
do sistema. Outro principio do SUS € “o acesso universal”, isto é o ingresso de forma
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livre, inclusiva, nos servigos publicos de saude, porém a garantia desse principio,
principalmente para as PCD’s, € na maioria das vezes desarticulado e
desintegralizado, ocasionando perda de oportunidades e de otimizagdo do
atendimento.

Apos a promulgagéo da Lei 8080/90 foram publicadas normas operacionais,
portarias, pactos e outros documentos criados para institucionalizar o SUS. O marco
regulatério de todas as agdes do eixo de Atengao a Saude do Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver sem Limites estd4 estabelecido na
recente Portaria n® 793, publicada pelo Ministério da Saude, em 24 de abril de 2012.

A politica do Humanizasus que foi publicada em 2004 pelo Ministério da
Saude, estabelece parametros para implementacdo de acbes na atencao
especializada:

I: Garantia de agenda de atendimento em funcdo da anadlise de risco e das
necessidades do usuario;

II: Critérios de acesso: identificados de forma publica, incluidos na rede assistencial,
com efetivacao de protocolos de referéncia e contra-referéncia;

[lI: Otimizagdo do atendimento ao usuario, articulando a agenda multiprofissional de
acoOes diagnésticas e terapéuticas que demandam diferentes saberes e tecnologias
de reabilitagao.

Portanto, o documento Humanizasus é um instrumento que preconiza a
organizacao da agenda para otimizacdo do atendimento aos usuarios (PCD’s) do
SUS com fortalecimento dos servigos, conferindo prioridade ao atendimento a esses
usuarios, tanto no municipio quanto na referéncia regional. Esse documento operou
nesta pesquisa como orientador dos pontos relevantes a serem abordados com a
populacdo envolvida, representante da gestdo municipal e membros da sociedade
civil que participam do Conselho Municipal de Saude de S&o Jo&o da Barra.

1.1: OBJETIVO GERAL

Diante desse quadro, o objetivo geral deste estudo é analisar as condi¢des de
atendimento aos usuarios (PCD’s) do SUS, no municipio de Sdo Joado da Barra,
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Assim como identificar as iniciativas baseadas nos arranjos individuais,
familiares e/ou comunitarios em busca da garantia dos direitos das pessoas com

deficiéncia. Pretende-se identificar também as acdes por parte do poder publico.

1.2: OBJETIVOS ESPECIFICOS

I: Para cumprir com as propostas do objetivo geral foram estabelecidos os seguintes
objetivos especificos:

II: Tracar o perfil da populacdo em estudo;

II: Identificar as iniciativas individuais/familiares para essas pessoas articulando com
caracteristicas socioeconémicas da familia;

IV: Avaliar a percepgéo e as iniciativas governamentais;

V: Avaliar a percepcéao dos conselheiros quanto aos direitos das PCD’s e quanto aos
deveres do poder publico para com 0s mesmos.

1.3: HIPOTESE

A pesquisa conduziu para a investigacao da hipétese sobre a estreita relagao
entre as condigdes sociais e econémicas das familias, seu nivel de articulagéo e
organizacao social e a garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia — relacédo
investigada no municipio de estudo.

A hipé6tese é que familias mais estruturadas (em termos socioeconémicos, de
informacdo e conhecimento) tendem a ter um engajamento no cuidado com as

PCDs e um nivel de organizagcdo maior para garantia de direitos dessas pessoas.

Com base na literatura que trata sobre acesso a direitos — como o direito a
cidade, a saude e a acessibilidade — e ainda sobre a cidadania, especialmente em
sua face social (direitos sociais), pretendeu-se identificar as iniciativas
governamentais (acesso, acessibilidade, politicas publicas, ofertas de servicos),
assim como iniciativas individuais/familiares para as PCD’s, associando-as com as
condicdes socioecondmicas domiciliares e o nivel de organizagdo das familias. E
sob esta perspectiva que foram analisadas as condicbes de atendimento aos
usuarios (PCD’s) do SUS, no municipio de Sao Joao da Barra.
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E fundamental que os servigos de atencgdo basica sejam fortalecidos para o
cuidado da populagdo com deficiéncia e suas equipes tenham os
conhecimentos necessarios a realizacdo de uma atencao resolutiva e de
qualidade, encaminhando adequadamente os usuarios para 0s outros niveis
de complexidade quando se fizer necessario (PORTARIA GM N° 154,
2008).

Pretende-se que os resultados dessa pesquisa possam contribuir para uma
reflexdo coletiva sobre o atendimento as PCD’s, usuarias do SUS no municipio
referido; apresentando algumas caracteristicas da agenda para otimizacdo do
atendimento aos usuarios e subsidiando estratégias para o fortalecimento dos
servicos.

O processo de definicdo de politicas publicas para uma sociedade reflete os
conflitos de interesses, os arranjos feitos nas esferas de poder que perpassam as
instituicbes do Estado e da sociedade como um todo. Uma abordagem sobre o
Estado, a familia, os direitos sociais e as politicas publicas na area de saude esta
diretamente relacionada a nocao de cidadania e bem-estar social.

O processo de constituicdo da cidadania é histérico, préprio de cada
sociedade, gerando demandas diferenciadas de politicas sociais e intervencdes
publicas na dinamica da sociedade. Do mesmo modo, a percepg¢ado e o tratamento
das PCD’s também fazem parte dessa dinamica, que veio sofrendo transformacoes
consideraveis no Brasil nos Ultimos anos, embora a garantia de acesso e

acessibilidade ainda enfrente persistentes restrigoes.

1.4: ESTRUTURA DA DISSERTAGAO:

I: Capitulo 1. Introdugao

II: Capitulo 2. Consideracdes tedricas sobre direitos humanos e sociais € a politica
de saude no Brasil.

[ll: Capitulo 3- Politicas de saude em Sao Jodo da Barra-RJ: Rede e servigcos de
reabilitagao.

VI: Capitulo 4. Acesso e acessibilidade a saude das pessoas com deficiéncia em
Sao Jodo da Barra: As iniciativas governamentais e a organizacao familiar.

V: Capitulo 5- Resultados e conclusdes.
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2: CQNSIDERA(}QES TEORICAS SOBRE DIREITOS HUMANOS E SOCIAIS E A
POLITICA DE SAUDE NO BRASIL

Ao tratar sobre acesso e acessibilidade, é necessario falar também sobre o
tema do direito, uma vez que garantir tal acesso, especialmente no ambito da saude,
€ um direito da populagcédo. Este capitulo pretende tratar sobre a relagdo entre
direitos humanos, cidadania e politicas sociais, enfatizando a evolucao dos direitos
humanos, a conquista do direito a saude, o papel do Estado-Nacdo e a nocéo de
bem estar. Ainda pretende-se relacionar com as politicas publicas de saude e o
direito das PCD'’s.

2.1: DIREITOS HUMANOS, CIDADANIA E POLITICAS SOCIAIS

Segundo Benevides (2014), nenhum tema desperta tanta polémica em
relacdo ao seu significado, como os direitos humanos. Muitas vezes usa-se a
expressao: “direitos de cidadania” para referir-se a “direitos humanos” e vice-versa,
porém os dois direitos guardam diferencas e semelhancas entre si.

Os direitos humanos sao universais, naturais, histéricos, indivisiveis e
interdependentes. Sao universais porque devem ser garantidos em qualquer pais do
mundo; sdo naturais porque existem antes de qualquer lei, dizem respeito a
dignidade da natureza humana, ndo precisam estar especificados numa lei para
serem exigidos, reconhecidos, protegidos e promovidos, como o direito a vida; séo
histéricos porque tém evoluido ao longo do tempo, por exemplo, o respeito ao meio
ambiente é relativamente recente; sdo indivisiveis e interdependentes porque a
medida em que s&o acrescentados novos direitos fundamentais da pessoa humana,
eles ndo podem ser fracionados.
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Os direitos de cidadania dizem respeito a uma determinada ordem juridica e
politica de um pais, de um Estado, no qual uma Constituicao define e garante quem
€ cidadao. Os direitos do cidaddao e a propria cidadania ndo sao universais, pois
estdo atreladas a decisdes politicas. No entanto, em muitos casos, os direitos dos
cidaddos coincidem com os direitos humanos, que sdo mais amplos e abrangentes.

A ideia de cidadania surgiu na ldade Antiga, apds a Roma conquistar a Grécia
(séc. V d.C.), se expandindo para o resto da Europa. Apenas homens e proprietarios
de terras (desde que nao fossem estrangeiros) eram cidadaos. Assim, mulheres,
criangas, escravos, estrangeiros ndo eram considerados cidadaos. Na Idade Média,
com o surgimento do feudalismo, a ideia da cidadania se acaba, pois a elite dos
senhores feudais ndo permitia a participacao dos servos em nada. Com o fim da
Idade Média, do feudalismo e com o crescimento da burguesia, inicia-se a Idade
Moderna, com fatos marcantes como a Revolugao Industrial, lluminismo, Revolugéo
Francesa, entre outros eventos.

A primeira geracao de direitos humanos consolidou-se em decorréncia da luta
da burguesia em resisténcia aos poderes dos monarcas absolutistas, com
prerrogativas basicas, ou seja, direito a vida, a liberdade e a propriedade.

Com a ldade Moderna surge um novo tipo de Estado, o Estado Democratico
de Direito, cuja principal caracteristica é: “Todos tem direitos iguais perante a
constituicdo”. O Estado Democratico de Direito teve como consequéncia o direito ao
aumento dos bens e direitos suscetiveis a tutela juridica.

Com a consagracao dos direitos de liberdade, mais tarde garantem-se os
direitos politicos e sociais, no século XIX e metade do século XX, chamados de
direitos de segunda geracao, que exigiam uma intervencéo direta do Estado, para
ver-se concretizados os direitos sociais, como o direito a saude, ao trabalho, a
educacgao, configurando assim um dos elementos que marcaram a transicdo do
constitucionalismo liberal para o constitucionalismo social.

A cidadania moderna, com sua natureza histérica, tem as suas origens num
fenbmeno também histérico que é o Estado-nacéao, e nas relacdes especificas entre
os ideais de liberdade e de igualdade que prefiguram esta forma politica. O Estado-
nacao data da Revolucdo Francesa de 1789. A luta pelos direitos sempre se deu
dentro das fronteiras geograficas e politicas do Estado-nacéo.

A obra de Marshall “Cidadania e Classe Social” ajuda a compreender
teoricamente a articulacéo entre Estado e direitos sociais, por definir historicamente
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a cidadania como uma sucessao dos direitos civis, politicos e sociais (além dos
deveres pressupostos na medida em que todos sao considerados iguais).

Os direitos civis correspondem aos direitos relativos a vida, a seguranca e as
liberdades individuais, mas, sobretudo ao direito a propriedade, aos contratos e a
justica (MARSHALL, 1988, p. 63). Sao direitos cuja garantia se baseia na existéncia
de uma justica independente, eficiente, barata e acessivel a todos. Sao eles que
garantem as relacdes civilizadas entre as pessoas e a propria existéncia da
sociedade civil surgida com o desenvolvimento do capitalismo. Sua pedra de toque é
a liberdade individual (CARVALHO, 2002, pag 9).

Os direitos politicos devem garantir aos cidaddaos de um determinado Estado
a participacao livre na atividade politica, seja como membros de organismos do
poder politico, seja como simples eleitores de representantes nesses organismos
(MARSHALL, 1988, p. 63). Em geral, refere-se ao direito de voto, embora possa
haver direitos civis sem direitos politicos, o contrario ndao é viavel. Os direitos
politicos tém como instituicAdo principal os partidos e um parlamento livre e
representativo individual (CARVALHO, 2002, p. 10).

O acesso a saude compde os direitos sociais, sdo estes que correspondem
as necessidades humanas basicas, assegurando o direito a um bem-estar
econémico minimo, pois se relacionam principalmente com o direito a salario, saude,
educacao, habitacdo, alimentacdo (MARSHALL, 1988, p. 64). A ideia aqui € que a
justica social e a igualdade garantem a participacao na riqueza coletiva, sua vigéncia
depende de uma eficiente maquina administrativa do Poder Executivo (CARVALHO,
2002, p. 10).

Alguns autores apontam que Marshall encara o processo de instauragao da
cidadania civil como um processo de evolugédo institucional. Mas ha dimensdes
histéricas e especificas de cada sociedade. O préprio Marshall identificou um
problema fundamental: o mercado, pelos direitos civis, gera uma igualdade perante
a lei, mas também gera grande desigualdade social — é uma artimanha do
capitalismo em sua versdo democratica. Por um lado, isso significa que ha a
igualdade humana essencial: 0 mercado ao mesmo tempo depende e reforca os
direitos individuais, como os direitos de propriedade e o direito ao trabalho — por isso
mesmo fornece uma base para a expansdao de uma cidadania civil, que torna as
pessoas iguais perante a lei, independentemente do seu status. Por outro lado, a
desigualdade social: 0 mercado gera disparidades de riqueza individual, destr6i as
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solidariedades comunitarias tradicionais que antigamente mitigavam a miséria, e
aumenta a inseguranga econémica do individuo.

No caso do direito aos cuidados de saude, € possivel colocar que, da
perspectiva dos direitos civis, os individuos sao “livres” para garantir a reproducao
de sua existéncia — se tiverem condicdes, sao “livres” para acessar 0s servigcos de
saude via mercado, por exemplo. Entretanto, da perspectiva dos direitos sociais, ndo
ha condi¢cdes sociais e econbmicas de distribuicdo da riqgueza que permita um
acesso igualitario aos servicos de saude.

Segundo Roberts (1997, p.3), a extensdo da cidadania politica solucionaria
parte dessas contradicbes: os desfavorecidos pelo mercado se utilizam do voto e da
organizacao politica para reduzir as desigualdades econémicas (votando em
representantes com pautas sociais que promovam maior igualdade, apoiando
impostos redistributivos, defendendo legislacao de protecédo ao trabalhador, etc.).

Todavia, Marshall dizia que a cidadania civil e politica provavelmente sé
conseguiriam diminuir a desigualdade de modo eficaz se os membros de uma
comunidade compartilhassem um padrdo basico de vida e cultura (que incluiria uma
experiéncia compartiihada de educagéo, assisténcia médica e demais servigos
sociais). Para Marshall (apud ROBERTS, 1997, p. 3), a cidadania social pode ser um
importante meio para alcangar integracdo social. Marshall ndo encarava a politica
social como um meio de igualar rendas, ou mesmo de eliminar a pobreza, mas de
promover bem-estar.

Em sua analise sobre o processo de constituicdo da cidadania no Brasil,
Carvalho (2002) denominou de “estadania” o tipo de cidadania desenvolvido no
Brasil. Segundo o autor, o fenbmeno da cidadania é complexo e historicamente
definido, isso porque o exercicio de certos direitos, como a liberdade e o voto, nao
gera automaticamente o gozo de outros como a seguranca € 0 emprego; nao
garante a existéncia de governos atentos aos problemas basicos da populacao.

A cronologia e a légica das sequéncias descrita por Marshall foram invertidas
no Brasil. Aqui, primeiro vieram os direitos sociais, implantados em periodo de
supressao dos direitos politicos e de reducdo dos direitos civis por um ditador
popular. Depois vieram os direitos politicos, de maneira também bizarra. A maior
expansao do direito do voto deu-se em outro periodo ditatorial, em que os 6rgaos de
representacdo politica foram transformados em peca decorativa do regime. A



23

piramide dos direitos foi colocada de cabeca para baixo (CARVALHO, 2002, p.219-
220).

Além disso, o autor aponta uma excessiva valorizagcao do Poder Executivo: se
os direitos sociais foram implantados em periodos ditatoriais, em que o Legislativo
ou estava fechado ou era apenas decorativo, cria-se a imagem, para o grosso da
populacdo, da centralidade do Executivo. O governo aparece como 0 ramo mais
importante do poder, aquele do qual vale a pena aproximar-se. A acao politica nessa
visdo &, sobretudo, orientada para a negociacao direta com o governo, sem passar
pela mediacdo da representacdo. Essa cultura orientada mais para o Estado do que
para a representacdo € o que Carvalho (2002) chama de “estadania”, em contraste
com a cidadania.

Apesar desse estado de coisas, segundo Carvalho (2002), ha ainda entre nés
muito espagco para o0 aperfeicoamento dos mecanismos institucionais de
representacdo. Mas alguns aspectos das mudancas seriam benéficos. O principal é
a énfase na organizacdo da sociedade. A inversdo da sequéncia dos direitos
reforcou entre ndés a supremacia do Estado. Se ha algo importante a fazer em
termos de consolidacao democratica, é reforcar a organizacdo da sociedade para
dar embasamento social ao politico, isto €, para democratizar o poder. A
organizacado da sociedade nao precisa e nao deve ser feita contra o Estado em si.
Ela deve ser feita contra o Estado clientelista, corporativo, colonizado.

Vale ressaltar que os direitos ndo se findam em primeira e segunda geracao,
que foram amplamente citados no texto acima, a analise dos mesmos ao longo do
processo civilizatério é evolutiva, chegando aos direitos de quinta geracédo, que
ainda nao sao reconhecidos.

Os direitos de terceira geracdo tém evidéncia ao final da segunda guerra
mundial, sdo os direitos para a garantia de titularidade coletiva e difusa, como o
direito a paz, a autodeterminacao dos povos, ao desenvolvimento, ao meio ambiente
e qualidade de vida, o direito a conservacao e utilizacdo do patrimonio histérico e
cultural e o direito de comunicacdo. Esses direitos requerem uma consciéncia
coletiva e uma alianca com o Estado.

Os direitos de quarta geracdo, ainda nao reconhecidos, identificam-se como
direitos contra a manipulacdo genética, direito de morrer com dignidade, direito a
mudanca de sexo, todos pensados para solucionar conflitos juridicos novos, frutos
da sociedade contemporanea.
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Os direitos de quinta geracdo, ainda ndo reconhecidos, sdo os chamados
“direitos virtuais”, pensados para a protecao frente ao uso abusivo dos meios de

comunicacao eletrénica.

2.2: ESTADO, MERCADO E COMUNIDADE/FAMILIA E AS GARANTIAS DE BEM-
ESTAR

Carvalho (2002) faz uma analise dos limites a expansao dos direitos sociais
segundo Marshall (1988), que avalia que a cidadania social ndo significa a mesma
coisa em todas as sociedades, pois o0 nivel de bem-estar social a ser proporcionado
aos cidadaos sera diferente ja que cada sociedade tem padrdes econdmicos,
politicos, culturais distintos.

Antes do advento do Estado-Nacédo, as familias garantiam a sua reproducéo
social. Com o desenvolvimento do capitalismo e do Estado moderno, o Estado toma
para si a “responsabilidade” sobre a protecao dos individuos e familias, devido as
contradicdes sociais geradas pelos mecanismos de mercado, a0 mesmo tempo em
que “garante” os direitos civis e politicos. No caso do Brasil, como afirma Carvalho
(2002), a populagdo passa a buscar “beneficios”, os seus direitos sociais,
diretamente com o Estado.

Mas a tensao entre interesses coletivos e individuais passa a acentuar-se em
consequéncia das tendéncias econémicas, que exacerbam as necessidades sociais
ao mesmo tempo em que diminuem a capacidade do Estado e da comunidade de
supri-las (0 mercado quer menos intervencdo do Estado, mas provoca mais
necessidade de sua interferéncia pelas disparidades que gera). A énfase na
liberalizacdo dos mercados diminui o papel do Estado como provedor de bem-estar
social.

Segundo Roberts (1997), a cidadania social depende de certo sentimento de
identidade e obrigacbes comuns, quando o interesse é coletivo é possivel se fazer
um lobby perante o érgdo administrativo. Nao é possivel agir sozinho para obter
servicos que sao basicamente coletivos, tais como condicdes adequadas de
habitacdo, atendimento médico ou auxilio em situagdes de grande urgéncia. Esses
servicos sao prestados pelo Estado, ou entdo podem ser obtidos pela associacéo

com outras pessoas que tenham as mesmas necessidades.
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No caso do Brasil, essa “diminuicdo da acao do Estado” em decorréncia da
crise econbmica dos anos 1980 e do processo de liberalizagdo da economia, vem
acompanhada de um processo de descentralizacdo, que transfere especialmente
para 0s municipios a organizacao e gestao de diversos servigos, como os de saude.
E nesse processo também ha uma demanda por maior participacdo da sociedade.
Nao ha um consenso quanto ao equilibrio desejavel entre a participacdo do Estado e
a contribuicio do mercado e das associacdes voluntarias, ou da familia e da
comunidade a fim de garantirem a provisao de condi¢gdes de bem-estar social.

Essas contradicbes inerentes a cidadania sdo responsaveis por distintos
desenvolvimentos destes direitos, tanto no tempo quanto no contetdo e
extensdo, envolvendo um processo continuo de redefinicdo da proépria
concepcao de cidadania, ou seja, é esta potencialidade inaugurada pela
cidadania que, ainda que nao se realize, € o motor das lutas por sua
efetivacdo. Recentemente, novas questdes foram acrescentadas a agenda
politica, como os direitos coletivos e difusos — no caso do meio ambiente, os
direitos das minorias a uma igualdade diferenciada, a necessidade de
desvincular os mecanismos de proteg¢do social da condicdo de trabalhador
formal, com a perda da centralidade do trabalho e a necessidade de levar a
protegdo social para o dmbito da familia etc. Como parte do processo de
descentralizagdo, democratizagdo e fortalecimento do poder local,
configura-se uma nova geracao de direitos, relativos a demanda de uma
democracia deliberativa, que assegure a participacdo da cidadania nos
processos de co-gestao publica. (FLEURY, 1994, p.6).

O interessante, ao se retomar o tema da cidadania, € que a importancia da
cidadania social esta justamente em sua capacidade de se ampliar e se redefinir na
medida em que os padrdes da sociedade mudam, ou seja, diante dessas mutacdes
na articulagéo entre Estado, mercado e comunidade/familia. Por seu impacto sobre
a cidadania social, a politica social constitui um aspecto importante da cultura da
cidadania em qualquer sociedade, e suas consequéncias repercutem sobre o0s
direitos civis e politicos.

O exercicio da cidadania social esta intimamente relacionado a participacéao
da sociedade, principalmente na conquista de direitos. A Constituicdo do Brasil de
1988 fortaleceu as condicoes de bem estar social, no capitulo dos direitos sociais,
principalmente na area da saude, quando estabelece entre outros principios que o
acesso a saude deve ser universal, igualitario, integralizado, assim como garante a

participacao popular através do controle social.
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Segundo Roberts (1997), os direitos sociais referem-se aos direitos de
receber ajuda dos outros e as responsabilidades sociais se referem a dar ajuda aos
outros. Saude e educacao sao ao mesmo tempo direitos sociais individuais e direitos
que beneficiam a comunidade como um todo.

Mesmo quando ha a garantia de direitos por parte do Estado, a organizagao
da sociedade, através de organizacbes comunitarias e das redes de assisténcia
social, fortalece a autonomia dos individuos e o controle social.

Quando o bem-estar é visto como uma questao basicamente privada, a ser
resolvida no @mbito da familia e da comunidade imediata, € ndo como um assunto
pertinente a atividade e a organizacao politica, se impde uma barreira permanente a
extensdo da cidadania social (TURNER, 1990, p.209). Uma moderna cidadania
social, segundo Roberts (1997), estd pautada numa infraestrutura complexa e
interdependente de servicos de saude, educacdo e previdéncia social. Essa
infraestrutura requer uma gestdo competente e uma coordenacdo de recursos que
muito provavelmente as associa¢des voluntarias ou 0s mecanismos de mercado nao
podem garantir. O papel do Estado esta diretamente relacionado a burocracia estatal
eficiente e desinteressada, uma sociedade civil forte e o respeito generalizado a lei.

Normalmente as familias de menor poder aquisitivo tendem a realizar
estratégias de sobrevivéncia, que pouco contribuem para organizacao coletiva, mas
estabelecem importantes movimentos sociais, mesmo que transitérios. Na luta pela
sobrevivéncia, a preocupacao esta mais voltada para a resolubilidade das demandas
individuais, do que para a organizacao coletiva.

Embora sempre tenhamos como referéncia a perspectiva da igualdade, as
pessoas sao diferentes, e essa diferenca nao se refere somente as caracteristicas
sociais, econémicas, culturais e politicas. As pessoas podem ser diferentes também
no que se refere as suas caracteristicas fisicas, as suas condi¢gdes de mobilidade,
de visdo, de audicdo, de articulacao intelectual, etc. A questao, entretanto, ndo esta
principalmente na diferenca nem no tratamento diferenciado que cada grupo de
pessoas requer, mas nas condigcdes que o Estado deve oferecer para que pessoas
com deficiéncia tenham oportunidades de inser¢do social semelhantes as demais.
Isso significa que as pessoas com deficiéncia também precisam ser tratadas na

perspectiva da integragcao social.
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2.3: POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE NO BRASIL

Para compreender a producdo, implementacdo e avaliacdo de varios
programas sociais e politicas publicas aparentemente sofisticadas na atualidade é
preciso apreender a dinamica da participacdo do mercado, da familia, da
comunidade, das associacdes e especialmente do Estado e das politicas que
implementa — em uma determinada sociedade, em determinado periodo histérico,
como visto anteriormente.

Segundo Héfling (2001), politicas publicas geralmente sao entendidas como o
“Estado em acdo” (GOBERT; MULLER, 1987 apud HOFLING, 2001); é o Estado
implantando um projeto de governo, através de programas, de acdes voltadas para
setores especificos da sociedade. As politicas publicas sao compreendidas como as
de responsabilidade do Estado — quanto a implementacdo e manutencéo a partir de
um processo de tomada de decisées que envolvem 6rgaos publicos e diferentes
organismos e agentes da sociedade.

Ja as politicas sociais se referem a acbes que determinam o padrao de
protecdo social implementado pelo Estado, voltadas para a redistribuicdo dos
beneficios sociais visando a diminuicdo das desigualdades estruturais produzidas
pelo desenvolvimento socioecondmico (envolve a garantia dos direitos sociais aos
termos de Marshall).

O processo de definicdo de politicas publicas para uma sociedade reflete os
conflitos de interesses, os arranjos feitos nas esferas de poder que perpassam as
instituicbes do Estado e da sociedade como um todo. Um dos elementos
importantes deste processo — hoje insistentemente incorporado na analise das
politicas publicas — diz respeito aos fatores culturais, aqueles que historicamente vao
construindo processos diferenciados de representacdes, de aceitacao, de rejeicao,
de incorporacdo das conquistas sociais por parte de determinada sociedade. Para
Hofling (2001):

uma administracdo publica — informada por uma concepcao critica de
Estado — que considere sua funcdo atender a sociedade como um todo, nao
privilegiando os interesses dos grupos detentores do poder econdmico,
deve estabelecer como prioritarios programas de acao universalizantes, que
possibilitem a incorporagdo de conquistas sociais pelos grupos e setores
desfavorecidos, visando a reversdao do desequilibrio social” (HOFLING,
2001, p. 39).



28

Isso significa que os programas devem ser universais na medida em que
considerem as diferencas, ndo as acentuando nem homogeneizando, mas que
permita interacdo entre representacdes culturais distintas, mas com igualdade de
oportunidades. As acdes publicas devem promover a construcao de direitos sociais.

Segundo Fleury (2009), as tematicas da reforma do Estado e da seguridade
social estiveram ausentes da agenda e do discurso das esquerdas no Brasil até os
anos setenta, quando as mudancgas na teoria e na pratica politica introduziram temas
como a cidadania e a institucionalidade democratica no centro das discussoes
politicas. Estas mudancas se refletiram a partir do forte engajamento dos
movimentos sociais em luta pela democratizacdo do pais e na centralidade
assumida pela Assembléia Nacional Constituinte, em 1977-78 como arena publica
privilegiada de enfrentamento de projetos em disputa por uma nova
institucionalidade. Neste contexto, as opcdes pelo fortalecimento das politicas
publicas e construcao das bases de um Estado do Bem-estar Social foram vistas
como prioritarias, unificando as demandas dos setores mais progressistas. A
construgdo de um projeto de reforma sanitaria foi parte das lutas de resisténcia a
ditadura e ao seu modelo de privatizacdo dos servicos de saude da Previdéncia
Social e pela construcdo de um Estado democratico social. Esta reforma
democratica, que se consubstanciou na institucionalidade projetada na Constituicdo
Federal de 1988, foi duramente confrontada pela hegemonia assumida pelo discurso
liberal, o predominio das decisdes econbmicas sobre a politica e sobre a propria
ordem constitucional e, por fim, a bem articulada propagacdo de uma reforma
gerencial do Estado. O fracasso das reformas liberais, em especial onde elas foram
mais que tudo um discurso que legitimava a desconstrucado do Estado nacional, ndo
¢ suficiente para afastar da agenda a questao da reforma do Estado.

No Brasil enquanto o regime militar esteve no comando politico, pouca aluséo
se fez a cidadania. A luta por um governo democratico teve a participacdo de
movimentos populares, professores, alunos, pensadores e marcou uma época na
histéria brasileira, a luta foi ardua e até desumana, com requintes de tortura e exilio.

As reivindicagbes sociais ocorridas em torno dos anos 1980, que também
trouxeram mudangas no campo do acesso a saude, fazem parte de um conjunto de
transformacdes sociais e politicas no bojo do processo de redemocratizacdo pelo
qual o pais passava. Essas demandas da sociedade refletem a busca por mudanca
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dos direitos politicos (restringidos em funcdo do periodo ditatorial) e acesso aos
direitos sociais, a busca por justica social.

Segundo Carvalho (2002, p.07) havia ingenuidade no entusiasmo da
democracia. Havia a crenca de que a democratizacdo das instituicbes traria
rapidamente a felicidade nacional. Pensava-se que o fato de termos reconquistado o
direito de eleger nossos prefeitos, governadores e presidente da Republica seriam
garantia de liberdade, de participagdo, de seguranca, de desenvolvimento, de
emprego, de justica social.

A nova Constituicdo que foi promulgada em 05 de outubro de 1988 foi
considerada uma Constituicdo Cidada, pois nela estdo inclusos os direitos que
caracterizam a natureza da cidadania, como: direitos/obrigacdes civis, politicos e
sociais.

Passados 25 anos da promulgacao da ultima Constituicao brasileira, pode-se
perceber que um Estado democratico, ndo significa necessariamente um Estado
desenvolvido. O que os brasileiros ganharam com a democracia? Liberdade? Sim.
Servicos de saude e educacdo de qualidade? Nem tanto, basta acompanhar os
resultados do indice de Desenvolvimento da Educacdo Bésica - IDEB e indice de
Desempenho do SUS - IDSUS. Justica social? Nem tanto, um pais de
desigualdades, com um percentual de excluidos ainda muito expressivo, nao pode
ser considerado como um pais onde prevalece a justica social.

Segundo Fleury (2009, p.04) a reforma sanitaria no Brasil € conhecida como o
projeto e a trajetéria de constituicao e reformulacdo de um campo de saber, uma
estratégia politica e um processo de transformacao institucional. Emergindo como
parte da luta pela democracia, a reforma sanitaria ja ultrapassa trés décadas, tendo
alcangcado a garantia constitucional do direito universal a saude e a construgao
institucional do SUS.

A VIII Conferéncia Nacional de Saude (CNS), que ocorreu em Brasilia em
1986, foi considerada como um marco para a regulamentacdo das politicas de
saude. O relatério final da VIII CNS tinha como proposta a consolidagdo da Reforma
Sanitaria, cujo lema era “Saude como direito de todos e dever do estado”. A VI
CNS teve um grande diferencial das outras sete conferéncias anteriores, pois nessa
houve a participacdo da sociedade civil organizada, sendo possivel entdo ouvir as
bases e extrair propostas para o relatério final e serviu de sustentacado para que o

Brasil adotasse um sistema de saude de carater universal.
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A VIII Conferéncia Nacional de Salde foi o exemplo maximo da utilizagdo do
espagco ocupado no aparelho do Estado para possibilitar a discussao
democratica das diretrizes politicas setoriais. Durante o plenario, reuniram-se
aproximadamente cinco mil pessoas, entre as quais mil delegados,
discutiram-se e aprovou-se a unificagcdo do Sistema de Saude. Ainda mais:
aprovaram-se definicbes e propostas relativas ao conceito ampliado de
salde, ao direito de cidadania e dever do Estado e as bases financeiras do
sistema. Dotada de grande representatividade social, mesmo na auséncia
dos prestadores privados, esta Conferéncia Nacional de Salde passou a
significar, através de seu relatorio final, a consolidacdo das propostas do
movimento sanitario original acrescido de novos integrantes e parceiros
(ESCOREL, 1999, p.187).

O relatério final da VIII CNS foi usado pelos congressistas para que fossem
garantidos na nova constituicdo os direitos a saude; portanto a Constituicdo que foi
promulgada em 05 de outubro de 1988 destinou um capitulo aos direitos sociais,
entre eles o direito a saude. De acordo com Santos (2002) “a autonomia municipal
passa a ser cultivada e conquistada a partir da Constituicdo Federal de 1988. Essa
autonomia vai se desdobrar em autonomia administrativa, legislativa, politica e
financeira. A primeira refere-se a capacidade do municipio de organizar suas
atividades, criar seu quadro de servidores, gerir e prestar servicos de sua
competéncia, além da capacidade de criar, organizar ou suprimir distritos, a menor
unidade administrativa reconhecida constitucionalmente”. A autonomia legislativa
refere-se ao poder conferido a todos os entes da federacao para constituirem Poder
Legislativo proprio, fazer as leis de seu interesse dentro dos limites de sua
competéncia, para vincular a administracdo e melhor atender aos anseios da
populacdo. A autonomia politica diz respeito as escolhas, as relagcdes dos governantes
com o intuito de projetar seu programa governamental. A autonomia financeira prevista
em lei, no Brasil foi garantida na ultima constituicao, incorporou a transferéncia de
encargos e responsabilidades do governo central (Unido) para as esferas
subnacionais (Estados e Municipios) e desconcentrou 0s recursos tributarios.

A partir dos principios constitucionais definidos na Carta Magna de 1988 em
relagdo a saude, o entdo presidente Fernando Collor de Melo promulgou a Lei
Organica da Saude em 19 de setembro de 1990 que cria o0 SUS e estabelece a
implanta¢do desse modelo de saude em todo o territorio nacional.

Apbs a promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988, o entdo chamado
Movimento Sanitario passou a estabelecer como prioridade a regulamentagdo do
Sistema Unico de Saude no ambito da Unido (RODRIGUES NETO, 1991), o que
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aconteceu apo6s grandes embates entre esse movimento e o governo foi a
promulgacao das Leis 8.080 de 19 de setembro de 1990 e 8.142 de 28 de dezembro
de 1990, que passaram a constituir a Lei Organica de Saude — LOS. Sao
consideradas as Leis Infraconstitucionais que disciplinam legalmente o cumprimento

do mandamento constitucional da protecao e da defesa da saude.

A Lei 8.080/90 disciplina a descentralizagao politico-administrativa do SUS,
dispde sobre as condi¢cdes para a promogdo, protecdo e recuperagdo da
salde, a organizagao e o funcionamento dos servigos. A Lei 8.142/90 é
fruto de grande negociacdo ocorrida na época entre os varios atores
envolvidos no processo de construgdo do SUS no Brasil. Ela repara os
vetos feitos pelo chefe do Executivo a Lei 8.080/90 e dispOe sobre a
participagao da comunidade na gestao do Sistema Unico de Saude (SUS) e
sobre transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na area
da salde (ANDRADE, 2001).

A implantacdo do SUS em todo o territério nacional ndo foi tarefa facil, muito
menos simples, a proposta de municipalizacdo foi audaciosa, pois muitos dos
municipios no Brasil ndo estavam com seus servicos de saude organizados,
faltavam pessoas habilitadas para o trabalho, assim como estruturas fisicas, além do
que a unificacdo de servidores das trés hierarquias (municipal, estadual e federal) foi
traumatica, pois os mesmos tinham salarios e cargas horarias diferentes, portanto a
estruturacao dos municipios nao se deu de forma rapida, ou seja, no ritmo esperado
e desejado para a efetiva implantacao dos principios do SUS.

No processo de construgdo e operacionalizacdo do SUS nesses Ultimos 14
anos (1990-2002) o que se vé é um constante processo de negociagcao e
reconstrucédo da proposta original. Milhares de portarias foram editadas pelo
Ministério da Salde, e novas leis foram aprovadas pelo Congresso
Nacional. Cada contexto politico e de gestdo de governo permitiu avangar
ou definir rumos mais consistentes para a reforma; s6 uma analise mais
precisa de cada gestdo pode dizer o que se alcancou. [...] O principal
desafio é construir uma politica de descentralizagao que fortalega de fato os
gestores estaduais e municipais mantendo o compromisso destes na
garantia do SUS, e a continuidade do governo federal como principal
regulador da politica capaz de suprir eventuais fragilidades dos estados e
municipios (especialmente com suporte técnico e financeiro). A
descentralizagdo ndo é uma politica uniforme e que se ajuste como uma
forma para todo o pais. Ha que se definir estratégias diferenciadas de modo
a fortalecer aqueles que precisam de forca e manter os estimulos para
aqueles que ja garantem a construcédo da reforma. (FARIA BATISTA, 2005).
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A lei 8080/90 no seu artigo 7° dispde sobre principios e diretrizes, como a
universalidade de acesso aos servicos de saude em todos os niveis de assisténcia;
integralidade e igualdade da assisténcia; a importancia da divulgacao de
informagcdes quanto ao potencial dos servicos de salude e a sua utilizagao pelo
usuario (algo importante para o tratamento das pessoas com deficiéncia, por
exemplo); prevé a participacdo da comunidade; entre outros principios. A mesma lei
dispde (art. 8°2) que as acbes e servicos de saude, executados pelo SUS, seréao
organizados de forma regionalizada e hierarquizada em niveis de complexidade
crescente. De acordo com alguns dos principios colocados, pode-se constatar a
garantia de direitos dos usuarios do SUS e deveres dos entes federados em prover
acoes e servicos de saude de forma a contemplar o cidadao brasileiro, sem
preconceitos ou privilégios.

Ja a lei 8142/90 dispde sobre a participacdo da comunidade na gestdo do
SUS e sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na area
da saude. No art. 12 a lei dispdée que o SUS contar4d em cada esfera de governo,
sem prejuizo das fungdes do Poder Legislativo, com duas instancias colegiadas:
| — a Conferéncia de Saude, e Il — o Conselho de Saude.

A Conferéncia de Saude deve ocorrer a cada quatro anos, com representacao
dos varios segmentos sociais, para avaliar a situacado de saude e propor as diretrizes
para formulacdo da politica de saude nos diversos niveis correspondentes,
convocada pelo Poder Executivo ou, extraordinariamente pelo Conselho de Saudde.

O Conselho de Saude, em carater permanente e deliberativo, 6rgao colegiado
composto por representacées do governo, prestadores de servico, profissionais de
saude e usuarios, atua na formulacdo de estratégias e no controle da execucao da
politica de saude na instancia correspondente, inclusive nos aspectos econdmicos e
financeiros, cujas decisdes serdo homologadas pelo chefe do poder legalmente
constituido em cada esfera do governo.

A lei 8142/90 ratifica o principio da lei 8080/90 que dispde sobre a
participacao popular, isto &, fortalece o controle social, tdo difundido num estado
democratico de direitos. Apesar da promulgacdo das citadas leis, 0 SUS néo se
tornou num passo de magica, apds setembro de 1990, um modelo de saude com
efetividade que deu conta de resolver as demandas que se dirigiam para 0s servigos
de saude.
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Muitos servicos de saude que foram municipalizados ap6s a 8080/90 nao se
encontravam devidamente organizados, assim como, muitos municipios reclamavam
que a transferéncia de recursos do Fundo Nacional de Saude era insuficiente para
bancar o custo saude. A lei 8080/90 deixou algumas brechas, ou nao deixou muito
claro alguns itens, portanto o Ministério da Saude passa a editar a partir de 1991
algumas normas, portarias e outros a fim de preencher lapsos que foram sendo
evidenciados com a execucdo do SUS pelos municipios e estados. As primeiras
publicacbes apds a lei 8080/90 e 8142/90 que foram publicadas foram as NOB'’s —
Normas Operacionais Basicas de 1991, 1993 e 1996.

A NOB/91 redefiniu toda a l6gica de financiamento e, conseqientemente, de
organizacao do SUS, consolidando um sistema de pagamento por produgdo de
servicos ao setor publico. Estados e municipios passaram a receber por producéo
de servicos de saude, executados na rede prépria e privada complementar,
independentemente da qualidade e dos resultados alcancados.

A NOB/SUS 01/93 criou trés modalidades de gestdo para os municipios
(incipiente, parcial e semiplena) e dois para os estados (parcial e semiplena), ficando
a op¢ao a uma das modalidades de gestao a cargo dos estados e municipios, apés
cumprirem os pré-requisitos da lei 8.142/90.

Apesar dos avancos conseguidos com a NOB 01/93, 3/4 dos recursos
federais de assisténcia ainda eram repassados através do pagamento por producao
de servigos, igualando estados e municipios, sob este aspecto, aos demais
prestadores privados de servigos de saude.

A NOB/SUS 96 previu mudancas nas formas de repasses financeiros,
buscando resgatar parte dos principios legais de transferéncia regular e automatica
fundo a fundo, mudancas nas modalidades de gestdo do SUS e ampliacdo da
autonomia dos municipios e estados para a gestdo descentralizada com a
passagem direta, do fundo nacional aos fundos municipais de saude, de todos os
recursos de assisténcia ambulatorial basica, para os municipios habilitados na
gestdo plena da atengcao basica. Por forca de Portarias do MS, cria-se o Piso de
Atencdo Basica, tendo uma parte fixa (o PAB original) e outra variavel, composta por
incentivos para o programa de agentes comunitarios de saude — PACS e programa
de saude da familia — PSF, para a aquisicao de medicamentos basicos, vigilancia
sanitaria, combate a caréncias nutricionais e, mais recentemente, a area de

epidemiologia.
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Em fevereiro de 2006, o Ministério da Saude tem a iniciativa e propde o Pacto
pela Saude, em parceria com o CONASS (Conselho Nacional de Secretarios
Estaduais de Saude) e CONASEMS (Conselho Nacional de Secretarios Municipais
de Saude). O Pacto pela Saude é um conjunto de reformas institucionais do Sistema
Unico de Saude pactuado entre as trés esferas de gestdo — Unido, Estados e
Municipios; uma resposta que visa compreender um conjunto de compromissos
estabelecidos entre os gestores da saude nas trés esferas de governo, com o
objetivo de fortalecimento do Sistema Unico de Satde. Esse é organizado em trés
eixos: Pacto em Defesa do SUS, Pacto de Gestao e o Pacto pela Vida (MACHADO
et al, 2009). Nesta ultima dimensdo, que mais diretamente se relaciona ao tema
desta pesquisa, em 2008 o Ministério da Saude acrescentou algumas prioridades,
como a saude do trabalhador; a salde mental; fortalecimento de resposta do
sistema de saude as pessoas com deficiéncia; atencdo integral as pessoas em
situacao ou risco de violéncia e a saude do homem.

Em 2011, no dia 28 de junho, o Ministério da Saude publicou o decreto 7508
que regulamenta a Lei 8080/90, para dispor sobre a organizacdo do SUS, o
planejamento da saude, a assisténcia a saude e a articulagédo interfederativa. Entre
as disposicdes preliminares destaca-se o Art.22, que apresenta as definicdes' das
regides, contratos, servigos e diretrizes para esta organizacao.

' Art. 2°. Para efeito deste Decreto, considera-se: | - Regido de Salde - espago geografico continuo
constituido por agrupamentos de Municipios limitrofes, delimitado a partir de identidades culturais,
econdmicas e sociais e de redes de comunicacao e infraestrutura de transportes compartilhados, com
a finalidade de integrar a organizacao, o planejamento e a execugao de agbes e servigos de saude; Il
- Contrato Organizativo da Agao Publica da Saude - acordo de colaboragcédo firmado entre entes
federativos com a finalidade de organizar e integrar as agbes e servicos de saude na rede
regionalizada e hierarquizada, com definicdo de responsabilidades, indicadores e metas de saude,
critérios de avaliacdo de desempenho, recursos financeiros que serdo disponibilizados, forma de
controle e fiscalizagdo de sua execugdo e demais elementos necessarios a implementagao integrada
das acoes e servicos de saude; lll - Portas de Entrada - servicos de atendimento inicial a salde do
usuério no SUS; IV - Comissodes Intergestores - instancias de pactuagédo consensual entre os entes
federativos para definicdo das regras da gestdo compartilhada do SUS; V - Mapa da Saude -
descricao geografica da distribuicdo de recursos humanos e de agdes e servigcos de saude ofertados
pelo SUS e pela iniciativa privada, considerando-se a capacidade instalada existente, os
investimentos e o desempenho aferido a partir dos indicadores de saude do sistema; VI - Rede de
Atencdo a Saude - conjunto de agbes e servicos de saude articulados em niveis de complexidade
crescente, com a finalidade de garantir a integralidade da assisténcia a saude; VIl - Servigos
Especiais de Acesso Aberto - servicos de salde especificos para o atendimento da pessoa que, em
razdo de agravo ou de situacao laboral, necessita de atendimento especial; e VIII - Protocolo Clinico
e Diretriz Terapéutica - documento que estabelece: critérios para o diagnéstico da doenga ou do
agravo a saude; o tratamento preconizado, com os medicamentos e demais produtos apropriados,
quando couber; as posologias recomendadas; o0s mecanismos de controle clinico; e o
acompanhamento e a verificacdo dos resultados terapéuticos, a serem seguidos pelos gestores do
SuUS.
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Além das NOB’s, Pactos pela Saude e Decreto foram também publicadas
varias portarias, que tem como pretensdo organizar a linha de cuidados para
determinados segmentos, como saude da mulher (PHPN — Parto Humanizado e Pré-
Natal- Portaria/GM n? 569, de 1/6/2000), saude da crianca (Agenda de Compromisso
com a Saude Integral da Crianca e Reducdo da Mortalidade Infantil, publicada em
2004), fortalecimento da Atencao Basica (portaria 648/GM de 2006, PNAB, Politica
Nacional da Atencao Basica), politica de ampliacdo das acdes da Estratégia Saude
da Familia (NASF — Nucleo de Apoio a Saude da familia, mediante a Portaria GM n?
154, de 24 de janeiro de 2008). Em 2004 o Ministério da Saude publicou o
Humanizasus - Politica Nacional de Humanizacédo da Atencao e Gestdao no Sistema
Unico de Satde documento basico para gestores e trabalhadores do SUS.

A politica do Humanizasus estabelece alguns parametros para
implementacédo de acdes na atencao especializada, como a garantia de agenda de
atendimento em funcao da analise de risco e das necessidades do usuario; critérios
de acesso: identificados de forma publica, incluidos na rede assistencial, com
efetivacdo de protocolos de referéncia e contra-referéncia; otimizacado do
atendimento ao wusuario, articulando a agenda multiprofissional de acdes
diagnésticas e terapéuticas que demandam diferentes saberes e tecnologias de
reabilitacao.

Este instrumento e os parametros que estabelece devem servir como
orientadores da analise a ser desenvolvida sobre 0 acesso e acessibilidade das
pessoas com deficiéncia no Municipio de Sdo Jo&o da Barra.

2.4. O DIREITO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Segundo o Nucleo de Acessibilidade e Inclusdao — Sensibiliza UFF, até a
década de 1980 a sociedade utilizava termos como “aleijado”, “defeituoso”,
“‘incapacitado”, “invalido”, etc. Passou-se a utilizar o termo “deficiente”, por influéncia
do Ano Internacional e da Década das Pessoas Deficientes, estabelecido pela ONU,
apenas a partir de 1981. Em meados dos anos 1980, entraram em uso as
expressoes “pessoa portadora de deficiéncia” e “portadores de deficiéncia”. Por volta
da metade da década de 1990, a terminologia utilizada passou a ser “pessoas com

deficiéncia”, que permanece até hoje.
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A diferenca entre esta e as anteriores € simples: ressalta-se a pessoa a frente
de sua deficiéncia. Ressalta-se e valoriza-se a pessoa, acima de tudo,
independentemente de suas condic¢des fisicas, sensoriais ou intelectuais. Também
em um determinado periodo acreditava-se como correto o termo “especial” e sua
derivacdo “pessoas com necessidades especiais”. “Necessidades especiais” quem
nao as tem, tendo ou nado deficiéncia? Essa terminologia veio na esteira das
necessidades educacionais especiais de algumas criancas com deficiéncia,
passando a ser utilizada em todas as circunstancias, fora do ambiente escolar.

Nao se rotula a pessoa pela sua caracteristica fisica, visual, auditiva ou
intelectual, mas reforga-se o individuo acima de suas restricdes. A construcdo de
uma verdadeira sociedade inclusiva passa também pelo cuidado com a linguagem.
Na linguagem se expressa, voluntaria ou involuntariamente, o respeito ou a
discriminagdo em relagdo as pessoas com deficiéncia. Deve-se ressaltar que a
pessoa com deficiéncia antes de ter deficiéncia €, acima de tudo e simplesmente:
pessoa.

Pessoas com deficiéncia sempre fizeram parte dos grupamentos humanos,
desde os seus primérdios e o conceito de deficiéncia variou ao longo do tempo. Na
Antiguidade, na Grécia, ha registros sobre a existéncia de pessoas com deficiéncia,
especialmente em razdo das lesbes causadas pelos confrontos bélicos e de
nascimento de criancas com deficiéncia. Para eles, “ndo era bom para a crianca e
para a republica que ela vivesse”.

Com o Cristianismo e a perspectiva humanista, surge uma nova visao da
sociedade sobre as pessoas com deficiéncia, proliferam os ideais de caridade,
humildade e amor ao préximo, especialmente entre a populacdo marginalizada,
como: vitimas de doencas crbnicas, de defeitos fisicos ou de problemas mentais.

Ja na idade média, o nascimento de um deficiente era entendido como mau
pressagio, aflorando conceitos discriminatorios e persecutérios, substituindo a
caridade pela rejeicdo aos que fugiam ao padrdo de normalidade, condenando
essas pessoas a passar o resto de suas vidas em extrema situacédo de privacao e
excluséao.

Apenas entre os séculos XVII e XVIII, inspirados pelo iluminismo e o
nascimento das ciéncias, entre elas a Medicina, que pessoas com deficiéncia de

amaldicoados tornam-se alvo de intervencdes clinicas, iniciando a constru¢do da
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dimensdo humana da pessoa com deficiéncia e aliando-se a necessidade de
isolamento dessas pessoas, evitando o contato para prevencao do contagio.

No século XIX, as idéias humanistas defendidas pela Revolucdo Francesa
ficaram marcadas na histéria das pessoas com deficiéncia. Finalmente, percebia-se
que elas ndo s6 precisavam de hospitais e abrigos, mas também de atencéo
especializada. Difundem-se entdo os orfanatos, os asilos e lares para criangas com
deficiéncia fisica. Grupos de pessoas organizam-se em torno da reabilitacdo dos
lesionados de guerra.

No Brasil, por iniciativa do General Duque de Caxias, em 29 de julho de 1868,
€ criado o “Asilo dos Invédlidos da Patria”, onde seriam recolhidos e tratados os
soldados na velhice e mutilados de guerra, além de ministrar a educacao aos 6rfaos
e filhos de militares. Em 1891, Dom Pedro |l criou o Imperial Instituto dos Meninos
Cegos, que mais tarde passou a ser chamado de Instituto Benjamim Constant.
Somente no século XX o tema da pessoa com deficiéncia ganha atencao oficial do
Estado Brasileiro, quando foi criada a LBA (Legido Brasileira da Assisténcia), em
1942, baseada num modelo de convénio, com terceirizagdo de servigos, oferecendo
tratamento médico (reabilitacdo fisica) e internacdo e/ou abrigamento, porém
perpetuando o deficiente, sem considera-lo para um modelo de incluséo.

A ONU foi o érgao pioneiro no reconhecimento dos direitos das pessoas com
deficiéncia, inovando no marco regulatério, quando em 1971, proclama a
“Declaragdo dos Direitos das Pessoas com Retardo Mental’; em 1975, quando
aprova a “Declaracado dos Direitos das Pessoas Deficientes”; e em 1981, quando
institui este como o Ano Internacional da Pessoa com Deficiéncia, sob o lema
“Participacéo plena e igualdade”.

No Brasil, os preparativos para a organizacdo do ano internacional em 1980
culminam com a criacdo da Coalizdo Nacional de Entidades de Pessoas com
Deficiéncia, movimento que influencia decisivamente o processo politico de
construgcdo da Carta Magna de 1988, que traz no seu ordenamento juridico um
conjunto de normas que tém por objetivo garantir os direitos das pessoas com
deficiéncia.

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, elaborado em 2011, pela
Organizacao Mundial de Saude e o Grupo do Banco Mundial contribuiu para a
compreensao sobre deficiéncia e 0 seu impacto sobre os individuos e a sociedade,
destacando as diversas barreiras enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia:
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atitudinacionais, fisicas e financeiras. No preambulo do mesmo relatério o astrofisico
americano professor Stephen W. Hawking declara que em toda a sua vida adulta
conviveu com a doenca do neurdénio motor, porém isso ndao o impediu de ter uma
carreira destacada e uma vida familiar feliz, pois teve acesso a assisténcia médica
de primeira classe, apoio de uma equipe de assistentes pessoais, uma casa e local
de trabalho com acessibilidade.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, as “pessoas portadoras de
deficiéncia” correspondem a 10% de toda a populacdo do mundo. O Censo
Demografico de 2010 (IBGE) indica que 45.606.048 de brasileiros declararam
possuir algum tipo de deficiéncia, ou seja, 23,91% da populacdo. Paises em
desenvolvimento apresentam um percentual maior de pessoas com deficiéncia do
que paises desenvolvidos.

De acordo com Regina Cohen (1993) “pessoas portadoras de deficiéncia™
possuem necessidades especiais devido as suas dificuldades e limitagdes, mas
necessitam também de ter sua identidade reconhecida e romper com a tradicao de
uma globalizacdo que as segrega, uma sociedade que as marginaliza e exclui.

Em 1975, a Assembléia Geral da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU)
descreveu a PCD (Pessoa com Deficiéncia) como:

qualquer pessoa incapaz de assegurar por si mesma, total ou
parcialmente, as necessidades de uma vida individual ou social
normal, em decorréncia de uma deficiéncia congénita ou nao, em
suas capacidades fisicas, sensoriais e mentais. (ONU, 1975).

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), deficiéncia é a
existéncia de alteracado estrutural ou fisiolégica de parte do organismo humano, por
exemplo, a falta de um membro, a reducdo da capacidade intelectual, a existéncia
de um orificio no corpo (ostomia). A incapacidade é a consequéncia funcional da
deficiéncia, representando a dificuldade experimentada por alguém que tenha uma
deficiéncia na execucgéo das tarefas do cotidiano.

A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)

€ uma publicacao da Organizacao Mundial de Saude que classifica o funcionamento,

2 Como ja assinalado, este estudo trabalha com o termo de “pessoa com deficiéncia”, entretanto, ao
referir-se a autores, documentos, leis, etc. que utilizam termo distinto, sera mantido o termo original
da citagcao.
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a saude e a deficiéncia do ser humano em nivel mundial estabelecendo um critério
unico e padronizado que descreve a saude e os estados relacionados a saude. A
CIF foi aceita por 191 paises como a nova norma internacional para descrever e
avaliar a saude e a deficiéncia. A CIF define os termos componentes da saude,
como: funcionalidade é um termo que abrange todas as fungdes do corpo,
atividades e participacdo; de maneira similar, incapacidade é um termo que
abrange deficiéncias, limitacdo de atividades ou restricdo na participacdo. Ja
deficiéncias sao problemas nas fungdes ou nas estruturas do corpo como um
desvio importante ou uma perda. As deficiéncias podem ser temporarias ou
permanentes, progressivas, regressivas ou estaveis, intermitentes ou continuas;
podem ainda ser parte ou uma expressdo de uma condicdo de saude, mas nao
indicam necessariamente a presenca de uma doenca ou que o individuo deva ser
considerado doente.

A Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
compreende o conjunto de orientagdes normativas que objetivam assegurar o pleno
exercicio dos direitos individuais e sociais das pessoas portadoras de deficiéncia.
Tal politica foi estipulada no Decreto n® 3.298 de 20 de dezembro de 1999, na qual
se considera deficiente o cidaddo incluido em uma ou mais das seguintes
caracteristicas:

I. Deficiéncia: toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcao psicologica,
fisiologica ou anatébmica que gere incapacidade para o desempenho de atividade,
dentro do padrao considerado normal para o ser humano;

Il. Deficiéncia permanente: aquela que ocorreu ou se estabilizou durante um
periodo de tempo suficiente para ndao permitir recuperacao ou ter probabilidade de
que se altere, apesar de novos tratamentos; e

lll. Incapacidade: uma reducédo efetiva e acentuada da capacidade de integracéo
social, com necessidade de equipamentos, adaptacdes, meios ou recursos especiais
para que a pessoa portadora de deficiéncia possa receber ou transmitir informacdes
necessarias ao seu bem-estar pessoal e ao desempenho de funcao ou atividade a

ser exercida®.

% O Art. 4° define que é considerada “pessoa portadora de deficiéncia” a que se enquadra nas
seguintes categorias: |. Deficiéncia fisica — alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos
do corpo humano, acarretando o comprometimento da funcgao 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
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Como ja dito, o Brasil adotou 1981 como o “Ano da Pessoa Portadora de
Deficiéncia“ e iniciou uma série de estudos para avaliar sua atuacao no setor. Foram
nomeados comités e conselhos, tanto no nivel federal como estadual e em diversos
municipios (BIELER, 1990). Em 1984, foram criadas a Organizagdao Nacional das
Entidades de Deficientes Fisicos (ONEDEF), a Federacao Brasileira de Entidades de
Cegos (FEBEC), a Federacdo Nacional de Educacdo e Integragcdo de Surdos
(FENEIS), o Movimento de Reintegracao dos Hansenianos (MORHAN).

O governo federal criou 0 CORDE (Coordenadoria Nacional para a Integracao
da Pessoa Portadora de Deficiéncia), através do Decreto n° 93.481/86 (BRASIL,
1993). Criou também em 2002 o CONADE (Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa Portadora de Deficiéncia), um 6rgao superior de deliberagéo colegiada, com
a finalidade de viabilizar e facilitar a inclusdo social dos portadores de deficiéncia no
Brasil, inicialmente no ambito do Ministério da Justica. Em maio de 2003 o Conselho,
passou a ser vinculado a Presidéncia da Republica por meio da Secretaria Especial
dos Direitos Humanos.

Segundo o governo federal, o CONADE foi criado para que essa populacédo
possa tomar parte do processo de definicao, planejamento e avaliacdo das politicas
destinadas a pessoa com deficiéncia, por meio da articulagdo e didlogo com as
demais instancias de controle social e os gestores de administracao publica direta e
indireta (Ministério da Justica, 2009).

Ainda de acordo com o governo federal, a principal competéncia do CONADE
€ acompanhar e avaliar o desenvolvimento da Politica Nacional para Integracdo da
“Pessoa Portadora de Deficiéncia” e das politicas setoriais de educacdo, saude,
trabalho, assisténcia social, transporte, cultura, turismo, desporto, lazer, politica

urbana, dirigidas a este grupo social.

deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam
dificuldades para o desempenho de fungoes; Il. 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; e) acima de 91 db — surdez profunda; e f) anacusia; Ill. Deficiéncia visual
— acuidade visual igual ou menor que 20/200 no melhor olho, ap6s a melhor corregéo, ou campo
visual inferior a 20° (tabela de Snellen), ou ocorréncia simultdnea de ambas as situagdes; IV.
Deficiéncia mental — funcionamento intelectual significativamente inferior & média, com manifestacédo
antes dos dezoito anos e limitagdes associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais
como: a) Comunicacao; ¢) Habilidades sociais; d) Utilizagdo da comunidade; e) Saude e seguranga; f)
Habilidades académicas; g) Lazer; e h) Trabalho; V. Deficiéncia multipla — associagdo de duas ou
mais deficiéncias.
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Segundo o Ministério da Casa Civil (2009), o CONADE é reconhecido pela
Politica Nacional para a Integracdo da “Pessoa Portadora de Deficiéncia”, a qual
constitui um conjunto de orientagdes normativas que objetivam assegurar o pleno
exercicio dos direitos individuais e sociais das pessoas portadoras de deficiéncia
(Ministério da Casa Civil, 2009).

A Constituicao Brasileira de 1988 assegura as pessoas com deficiéncia uma
série de direitos, como: reserva percentual dos cargos e empregos publicos para as
“pessoas portadoras de deficiéncia”; estabelece que é competéncia comum da
Unido, dos estados, do Distrito Federal e dos municipios cuidar da saude e
assisténcia publica, da protecéo e garantia das “pessoas portadoras de deficiéncia”;
estabelece que saude é direito de todos e dever do estado; estabelece que a
assisténcia social tem como objetivos: a habilitacdo e reabilitacdo das “pessoas
portadoras de deficiéncia” e a promocado de sua integracdo a vida comunitaria;
garantia de um salario mensal a “pessoa portadora de deficiéncia” e ao idoso que
comprovem nao possuir meios de prover a prépria manutencao; estabelece o
atendimento educacional especializado aos “portadores de deficiéncia”,
preferencialmente na rede regular de ensino; estabelece que o Estado promovera
criagdo de programa de prevencgao e atendimento especializado para os “portadores
de deficiéncia“ fisica, sensorial ou mental, bem como de integragdo social do
adolescente “portador de deficiéncia”, mediante o treinamento para o trabalho e a
convivéncia, facilitando o acesso aos bens e servigos coletivos, com a eliminacao de
preconceitos e obstaculos arquitetonicos. Além disso, estabelece também normas
de construcdo dos logradouros e dos edificios de uso publico e de fabricacdo de
veiculos de transporte coletivos, a fim de garantir acesso adequado as “pessoas
portadoras de deficiéncia”.

O capitulo que trata dos direitos sociais na Constituicdo tem, entre outras
garantias, o estabelecimento de que a saude é direito de todos e dever do estado. A
partir desse pressuposto foi promulgada a Lei Organica da Saude (LOS) em 19 de
setembro de 1990.

A deficiéncia é um conceito em evolugado, que resulta da interacao entre as
pessoas com deficiéncia e as multiplas barreiras que impedem a sua participacao
em igualdades de oportunidades, a deficiéncia ainda gera uma significativa situacao
de desvantagem nas relacdes sociais evidenciadas na desigualdade do acesso das
pessoas com deficiéncia aos bens, servicos, politicas, programas e projetos, assim
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como traz enormes prejuizos as suas interagdes sociais. Via de regra as pessoas
com deficiéncia ndo estao integralmente contempladas nas politicas sociais basicas

como educacao, saude, habitacado, geracao de renda, entre outras.
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3: POLI'TICAS~ DE SAUDE EM SAO JOAO DA BARRA: REDE E SERVICOS DE
REABILITACAO

O municipio de Sao Joao da Barra pertence a Regido Norte do Estado do Rio
de Janeiro, possuindo uma area de 455, 044 Kmz2, correspondente a 4,7 % da Regiao
Norte Fluminense. Sao Joao da Barra é o ponto de partida da BR-356, que acessa
Campos dos Goytacazes e segue em direcao a Minas Gerais. De acordo com o
Censo Demografico de 2010 (IBGE), o municipio tem uma populacdo de 32.747
habitantes, correspondente a 4% do contingente da Regido Norte Fluminense, com
uma proporcao de 9,6 homens para 10 mulheres, a sua densidade demografica é de
71,96 hab./Km2.

A populacdo do municipio ampliou, entre os Censos Demogréficos de 2000 e
2010, com uma taxa de crescimento de 1,76% ao ano, passando de 27.503 para
32.747 habitantes. Essa taxa foi superior aquela registrada no Estado, que ficou em
1,08% ao ano e superior a de 1,06% ao ano da Regiao Sudeste.

2,00% 1,76%
1,50%
1,00%

0,50%

0,00%

Municipio Estado Microrregido Brasil

Fonte: IBGE - Censos Demograficos de 2000e 2010

Grafico 1: Taxa Geométrica de Crescimento Populacional: Brasil, Estado do Rio de janeiro,
Microrregido de Campos e Municipio de Sdo Jodo da Barra — 2000/2010
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A taxa de urbanizacado apresentou alteracdo no mesmo periodo. A populacao
urbana em 2000 representava 70,72% e em 2010 a passou a representar 78,46% do
total. A estrutura demogréafica também apresentou mudancas no municipio. Entre
2000 e 2010 foi verificada ampliagdo da populacao idosa que cresceu 4,1% em média
ao ano. Em 2000, este grupo representava 10,6% da populacdo, ja em 2010 detinha
13,4% do total da populacdo municipal.

O segmento etario de 0 a 14 anos registrou crescimento negativo entre 2000 e
2010, com média de -0,7% ao ano. Criancas e jovens detinham 27,2% do contingente
populacional em 2000, o que correspondia a 7.486 habitantes. Em 2010, a
participacdo deste grupo reduziu para 21,4% da populacdo, totalizando 7.007
habitantes.

Sdo Jodo da Barra tem um contingente de 23.607 eleitores (IBGE),
aproximadamente 72,09% da populacdo. O municipio tem um total de 17.450
domicilios, com uma taxa de ocupacao de 45,19%. Os domicilios desocupados tém
uso ocasional, representando um contingente de turistas de temporada e fim de
semana, em funcdo da extensa area litoranea. O municipio se limita a leste com o
Oceano Atlantico, ao norte com o municipio de Sao Francisco de ltabapoana e ao sul
e a oeste com Campos dos Goytacazes.

O Municipio de S&do Joado da Barra, nos ultimos anos, tem despertado a
atencao da midia regional, nacional, e até mesmo internacional. Primeiramente, por
ter se tornado um municipio petrorrentista* recentemente, em funcdo da implantacédo
do Complexo Logistico e Industrial do Super Porto do Acu.

Investimentos como estes trazem crescimento de diversas ordens, embora
nem sempre seja acompanhado do desenvolvimento esperado. Por exemplo, podem
ocorrer mudangas na area da saude, em relacao a carga de doencas e agravos, com
possibilidade de importacdo de doencas que antes nao faziam parte do perfil
epidemiolégico do municipio. E possivel também o aumento de pessoas sequeladas
em consequéncia de causas externas, como: acidentes de trabalho, acidentes em via
publica, violéncia urbana, etc.,, que impactam diretamente a demanda para os
servicos de saude, principalmente a atencdo especializada como reabilitagdo,

* Os municipios produtores, que concentram as rendas petroliferas, codinominados petrorrentistas
(SERRA, 2005) — por serem altamente dependentes das elevadas rendas petroliferas e, na sua
maioria, ndo contarem com empresas do Complexo — decidem sobre 0 uso desses recursos milionarios
repassados, mensalmente, de acordo com a producéo.
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impulsionando para uma necessidade de reorganizacao de fluxos e logisticas desses
servicos. A gestdo dos servicos publicos nem sempre esta preparada para o
enfrentamento do novo cenario que se desenha no arcabouco do crescimento da
cidade.

A expectativa de crescimento populacional tem despertado o interesse e
preocupacao dos gestores publicos, fato esse que pode ser observado no ultimo
Plano Diretor do municipio elaborado em 2011, que traz no seu contexto a
perspectiva do desenvolvimento e consolidagcdo dos novos vetores de crescimento do
municipio, consistentes na implantacdo de atividades industriais, portuarias, de
transporte e de logistica, que consolidam o municipio como um centro urbano e
industrial.

Entre os temas do Plano Diretor estdo a promogao humana, a politica urbana e
meio ambiente e o desenvolvimento municipal. O Plano Diretor ressalta as
potencialidades do municipio para o desenvolvimento industrial, portuario, apoio
offshore para as atividades petroliferas e portuérias, atividades econdmicas baseadas
na prestacdo de servicos que serdo demandadas pelos novos vetores de
desenvolvimento, potencial para o turismo de negdcios, em funcdo dos novos
investimentos e lazer, em funcédo dos aspectos naturais.

A politica de saude estabelecida no Plano Diretor tem como objetivos a
garantia de prover para toda populagdo plenas condicbes de saude, através de
acesso universal e igualitario as acbes e servicos de saude com énfase em
programas de acdo preventiva; humanizacdo do atendimento; adequacdo e
distribuicdo espacial de recursos, servicos e acbes de saude, conforme critérios de
contingente populacional, necessidades, acessibilidade fisica e hierarquizacdo dos
equipamentos de saude.

Em funcao das potencialidades do municipio e a politica de saude propostas no
Plano diretor acima, assim como a cobertura de 100% da Atencdo Basica® e os

> “A Atencao Basica caracteriza-se por um conjunto de a¢des de satde, no ambito individual e coletivo,
que abrangem a promogdo e a protecdo da salde, a prevengado de agravos, o diagndstico, o
tratamento, a reabilitacdo e a manutencao da saude. E desenvolvida por meio do exercicio de praticas
gerenciais e sanitarias democréaticas e participativas, sob forma de trabalho em equipe, dirigidas a
populagbes de territorios bem delimitados, pelas quais assume a responsabilidade sanitéria,
considerando a dinamicidade existente no territério em que vivem essas populagdes. Utiliza tecnologias
de elevada complexidade e baixa densidade, que devem resolver os problemas de saude de maior
frequéncia e relevancia em seu territorio” (MINISTERIO DA SAUDE, 2006, p.10).



46

resultados das metas pactuadas junto ao Ministério da Saude, nem sempre
alcangadas, o municipio foi escolhido para o desenvolvimento do estudo sobre acesso

e acessibilidade das pessoas com deficiéncia ao Sistema Unico de Satde.

3.1. ASPECTOS SOCIOECONOMICOS

Quando analisamos os aspectos econémicos do municipio, € importante levar
em consideracdo, dentre outros fatores, a sua capacidade de geracdo de renda
através de atividades nas areas da pecuaria e agricultura.

No setor primario, Sdo Jodo da Barra, tem a matéria prima que permite
desenvolver agroindustrias, possui producdo de abacaxi, maracuja, coco, melao e
goiaba. Também tem boa producdo de tomate, maxixe, abodbora, aipim, quiabo e
pimentdo. O municipio possui tradicdo, bem como condicbes apropriadas para o
cultivo da cana-de-acucar; na pesca possui um potencial significativo. No setor
secundario, o municipio possui uma grande industria de bebidas localizada na sede
do municipio.

O municipio possui um significativo potencial turistico, que se comprova nos
estudos feitos pelo Tribunal de Contas do Estado do Rio de Janeiro (Estudo
socioeconémico — 2010 — TCE/RJ). Segundo o levantamento, o municipio possuia
17.450 domicilios com uma taxa de ocupacéo de apenas 47%. Das 9.253 residéncias
ndao ocupadas, 82% eram de uso ocasional, referentes a turistas que para la se
deslocavam nos fins de semana ou temporada de férias.

Entre 2005 e 2010, segundo o IBGE, o Produto Interno Bruto (PIB) do
municipio cresceu 206,3%, passando de R$ 665,8 milhdes para R$ 2.039,4 milhdes.
O crescimento percentual foi superior ao verificado no Estado, que foi de 43,3%. A
participacao do PIB do municipio na composi¢ao do PIB estadual aumentou de 0,27%
para 0,58% no periodo de 2005 a 2010.

A estrutura econémica municipal demonstrava participagéo expressiva do setor
de Industria, o qual respondia por 83,8% do PIB municipal (grafico 2). Cabe destacar
que apresentou uma variacao entre 2005 e 2010, bem superior a verificada no Estado
(gréfico 3).
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Grafico 2: Participagado do PIB por setores — Sao Jodo da Barra — 2010
Fonte: IBGE (2010).
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Grafico 3 : Taxa de Crescimento do PIB nominal por setor econémico no Municipio de Sdo Jodo da
Barra e no Estado do Rio de Janeiro — 2010
Fonte: IBGE (2010).

Nas duas ultimas décadas, a producao de petréleo e gas natural na Bacia de
Campos dos Goytacazes impulsionou a economia da regidao. Como exemplo, cita-se a
cidade de Macaé, que, servindo como base de apoio a extracdo, vive um processo
acelerado de crescimento.

A industria do petréleo, além de trazer o crescimento econémico para a regiao,
também ampliou as disparidades intermunicipais em razdo de beneficiar

significativamente mais uns municipios em detrimento de outros, em razdo das
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diferencas no montante de recursos financeiros repassados. O Municipio de S&do Joao
da Barra passou a receber royalties do petréleo desde 2000, mas foi em 2008 que as

receitas oriundas dessa fonte se tornaram significativas para a receita municipal.

Sdo Jodo da Barra 56,4
Sdo Fidélis 11,3
Sdo0 Francisco de Itabapoana 10,0
Quissama 57,8
Macaé 47,4
Concei¢do de Macabu 14,0

Cardoso Moreira 13,1

Campos dos Goytacazes 63,9

Carapebus 23,1

Grafico 4: Participacado das Receitas Petroliferas na
Receita Orgamentéria dos Municipios da Regiao Norte Fluminense
média de 2000/2002/2004/2006/2008/2010

Fonte: IBGE (2010).

A partir de final de 2007 foi iniciada a obra do Complexo Portuario do Acu, cuja
previsdo de inicio das operagdes era 2012. A localizagdo do Superporto do Acu é
estratégica para a industria do petroleo, pela proximidade das bacias de Campos dos
Goytacazes e do Espirito Santo, podendo ser utilizado de base também a operacao
da Bacia de Santos.

O porto foi concebido com o objetivo de funcionar como centro logistico de
exportacdo e importacdo para as regidoes centro-oeste e sudeste do Brasil, pela
proximidade dos grandes centros, seguindo o conceito de porto-industria,
desenvolvendo diversos empreendimentos em paralelo ao porto.

O Porto do Acu é um terminal portuario cujo empreendimento tem como
objetivo principal a exportacao de minério de ferro.

O empreendimento foi idealizado prevendo a integragcdo com a mina de minério

de ferro do grupo MMX, localizada no municipio de Alvorada de Minas, em Minas
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Gerais, com capacidade de producéo estimada em 26,5 milhées de toneladas ao ano
de finos de pelotizagdo e um minero duto, de 525 km de extenséo, a ser utilizado para
transportar polpa de minério de ferro até o terminal portuario. O Sistema Minas-Rio ira
viabilizar um eficiente corredor de exportacdo das regides Centro-Oeste/Sudeste. No
entanto, tanto minero duto quanto planta de beneficiamento foi vendida por Eike
Batista por US$ 5,5 bilhdes para a Anglo American, em um negécio que ainda
envolvia ativos da MMX Amapa (projeto de mina integrada a ferrovia e porto) e MMX
Corumba.

A previsdo era formar um corredor logistico de 48 km de extensédo e 400 m de
largura, ligando o superporto a cidade de Campos dos Goytacazes. O corredor teria
4 faixas rodoviarias, 2 linhas ferroviarias e areas para linhas de transmissao, dutos de
agua, de gas e de telecomunicagdes, com capacidade para receber até 100 mil
veiculos por dia.

O cenério atual em relagcdo ao empreendimento inicial do Superporto do Agu
teve mudancas, pois a empresa LLX (responsavel pela coordenagdo e
desenvolvimento do superporto), foi vendida pelo empresario Eike Batista, a época
acionista majoritario. O empreendimento agora se chama FERROPORT, que tem
como responsavel legal Anglo American — Prumo Logistico.

3.2: ASPECTOS DA SAUDE

Os dados disponibilizados pelo site do Ministério da Salude sao importantes
para avaliar/acompanhar e/ou monitorar os indicadores de saude e o perfil
epidemiolégico no municipio. Alguns indicadores, como por exemplo, a mortalidade
infantil, que é um indicador muito usado para avaliar o desenvolvimento econémico de
determinado local, mostra que em Sao Jodo da Barra, no ano de 2013 ocorreram
cinco ébitos infantis, ou seja em menores de 01 ano, em relagdo ao numero de
nascidos vivos, a taxa de mortalidade infantil foi de 13,94 dbitos de criangcas menores
de 01 ano a cada mil nascimentos. No que concerne a morbidade hospitalar, as 5
(cinco) principais causas de internacdo sao as listadas no grafico 5 abaixo.
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Grafico 5: Distribuicdo das cinco principais causas de morbidade hospitalar em Sao Joao da Barra —
2012

Fante: Ministério daSalde (MS)

s

Além da morbidade hospitalar, € importante, também, assinalar as principais
causas externas de Obito relatadas pelo municipio. De acordo com o Censo
Demogréfico 2010, o total da populacdo de 15 a 29 anos era de 8.250 individuos,
sendo que 34 faleceram em funcao de eventos e/ou causas externas.

Quando analisamos de maneira mais detida essas informacgdes, notamos que
as causas de morte variam por municipio. No municipio de Sdo Joao da Barra, as 03
(trés) principais causas externas de Obito dos individuos na faixa etaria de 15 a 29
anos sao agressoes, outras causas externas de lesdes e acidentes — de acordo com
dados do Ministério da Saude com base nos anos de 2005 e 2010.

Por fim, & importante ressaltar as condicbes de saneamento e servigos
correlatos do municipio, que interferem nas condi¢des de salude da populacdo. Dados
do Censo Demogréafico de 2010 revelaram que na area rural do seu municipio, a
coleta de lixo atendia 100% dos domicilios. Quanto a cobertura da rede de
abastecimento de agua, o acesso nessa area estava em 93,5% dos domicilios
particulares permanentes e 2,5% das residéncias dispunham de esgotamento
sanitario adequado. No caso da area urbana, entre os domicilios particulares
permanentes, 85,8% possuiam acesso a rede de abastecimento de agua, 98,6%
eram atendidos por coleta de lixo e apenas 29,7% possuiam esgotamento sanitario
adequado.

Apesar do percentil alto da cobertura populacional com agua tratada e coleta

de lixo e dos investimentos significativos em saude realizados pela Prefeitura
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Municipal de Sao Joao da Barra, os resultados alcancados nos indicadores de saude
apresentados pela Secretaria Estadual de Saude (SES/RJ), ndo expressam o alcance
de metas pactuadas pelo municipio, existe uma distancia entre quantidade de
investimento e qualidade dos resultados. A fragilidade de resolutividade na Atencéao
Basica, assim como o numero cada vez maior de idosos e sequelados da violéncia
urbana, de acidentados do trabalho, de criangas com prematuridade extrema
sobrevivendo, tem aumentado a demanda para servicos de especialidades e
reabilitagao.

A politica de reabilitacdo do Ministério da Saude tem como objetivo a garantia
de direitos de acesso e acessibilidade para as pessoas que portam algum tipo de
deficiéncia, temporaria ou permanente, aos servicos de saude, com qualidade e
resolutividade, na perspectiva de oferecer a maior autonomia possivel para as
pessoas com deficiéncia, assim como a inclusdo social.

Sobre a rede de saude de Sao Jodo da Barra, o sistema de saude do municipio
conta com servicos implantados de atencdo basica e média complexidade. Os
servicos de atencao basica sdo prestados, em sua maioria, pelas unidades
ambulatoriais publicas, chamadas de UBS (Unidade Basica de Saude) e também a
Estratégia Saude da Familia (ESF) que envolve unidades de PSF (Programa de
Saude da Familia) e PACS (Programa de Agentes Comunitarios de Saude). A ESF é
uma das estratégias para a consolidacdo do SUS e para o resgate a cidadania.
Valoriza os conhecimentos gerais aplicados a pratica da organizacao comunitaria, da
clinica geral, dos servicos existentes e permite um alerta para as desigualdades
sociais. Utiliza o enfoque de risco e é considerado o eixo do processo de
reorganizacao dos servigos basicos do SUS.

A rede de servigos de saude de Sao Joao da Barra é composta de Unidades
Basicas de Saude, Unidades de Atendimento 24h, Policlinicas e Centros de
Fisioterapia. A Portaria Ministerial n°® 793, que “Institui a rede de cuidados a pessoa
com deficiéncia no ambito do SUS” (2012) estabelece que a rede de cuidados deva
se organizar em atengcao basica; atencdo especializada em reabilitagcdo; e atengao
hospitalar e de urgéncia e emergéncia articuladas entre si. Desta forma, a sua
estrutura estd assim, estabelecida:
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Tabela 1: Unidades de Salde de Sao Joao da Barra

Unidade Basica de Saude — UBS 07
Unidade Basica de Saude de Atafona
Unidade Basica de Saude de Cajueiro
Unidade Basica de Saude Félix de Sa
Unidade Basica de Saude de Grussai
Unidade Basica de Saude de Palacete
Unidade Basica de Saude de Quixaba

Unidade Basica de Saude de Sabonete
Estratégia de Saude da Familia — PSF 09
ESF do Acu
ESF de Campo de Areia
ESF de Carrapicho
ESF de Grussai
ESF de Mato Escuro
ESF de Nova Sao Joao da Barra
ESF Sede (centro de SJB)
PACS Barcelos
PACS Grussai
Policlinicas de Saude 02
Policlinica de Municipal de Sao Joao da Barra
Policlinica de Saude do Sabonete
Unidade Mista 03
Unidade Mista do Acu
Unidade Mista de Barcelos
Unidade Mista de Mato Escuro
Posto de Urgéncia — PU 01
Posto de Urgéncia Central — sede

Unidade moével para atendimento médico/odontologico 01

Centro de Atencéao Psicossocial — CAPS 1 01
Nucleo de Controle de Zoonoses ( NC2) 01
Farmacia Central 01

Centro de Fisioterapia de Atafona 05

Centro de Fisioterapia de Barcelos
Centro de Fisioterapia Grussai
Centro de Fisioterapia — Sabonete
Centro de Fisioterapia — Sede

Fonte: Secretaria Municipal de Saide Sao.Joao da .Barra.RJ- 2011

As Unidades Laboratoriais conveniadas estdo representadas pelos
Laboratérios Plinio Bacelar e Argeu. A unidade hospitalar estd representada pela
Santa Casa de Misericérdia, hospital filantrépico, conveniado ao SUS. Oferece um
total de 42 leitos hospitalares, numa proporcéao de 1,19 leitos por mil habitantes, em
contrapartida, a média do Estado que é de 2,9 leitos por cada mil habitantes, assim
distribuidos: Clinica médica; Ginecologia e Obstetricia; Cirurgia; Ortopedia e

Psiquiatria. O mapa da Rede de saude pode ser visualizado no mapa 01.
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Figura 1: Mapa da Rede de Saude em S&o Jodo da Barra
Fonte: Secretaria Municipal de Saude de Sao Joao da Barra, 2013.
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Figura 1: Mapa da Rede de Saude em Sao Jodo da Barra
Fonte: Secretaria Municipal de Saude de Sao Jodo da Barra, 2013.
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O Censo Demogréfico de 2010 (IBGE) indica que em Sao Jodo da Barra,
25,92% da populacdo declarou ter pelo menos uma das deficiéncias investigadas, a
saber: 5.179 pessoas com deficiéncia visual, 1.303 pessoas com deficiéncia auditiva,
1.861 pessoas com deficiéncia motora, 454 pessoas com deficiéncia
intelectual/mental.

A populacédo total do municipio, segundo o mesmo Censo, foi de 32.747
habitantes. De acordo com o Ministério da Saude a cobertura da Atengéao Basica em
Sao Joao da Barra em 2013 estda em 100% da populacao, isto &, teoricamente toda a
populacdo de Sdo Jodo da Barra pode acessar uma Unidade de Saude, quer seja
uma Unidade Béasica de Saude ou Estratégia Saude da Familia.

Em levantamento preliminar junto aos agentes comunitarios de saude (ACS),
foram identificados 429 pessoas com deficiéncia: 57 pessoas com deficiéncia auditiva,
155 pessoas com deficiéncia fisica, 145 pessoas com deficiéncia mental e 72 pessoas
com deficiéncia visual (quadro 01).

No descompasso entre o informado pelo Censo Demografico de 2010 e o
levantamento preliminar dos ACS, chama a atencdo a percepgcao das pessoas em
relacdo as suas necessidades, ha uma supervalorizagdo de pequenas necessidades
ou dependéncias por parte do usuario ao serem recenseados ou 0s ACS néo estao
devidamente instrumentalizados para detectarem as pessoas com deficiéncia.
Considerando que o municipio tem uma cobertura de 100% de Atencdo Basica,
supde-se que haja uma superestimacao na auto declaracao do recenseado, ja que tal
informacao parte da percepgéo do informante sobre a existéncia de uma deficiéncia,

sem uma avaliagdo médica.



56

X | s | b
/S P T I R B B -
c | s " S s : N -
P S F F M 0 s
S - - 2 g - A Vv E T
F B C. R U G T A D 0
; A R S R o) E T
8 A . A s Y S A
¢ c R P A S E A C L
U E E ; S S o) E
OUTUBRO L | I I A o N
2013 0 A c e i U J T
S A T R o) R
A, o S S
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Alcoolismo | 12 20 26 23 07 10 01 18 08 125
Deficiente
2uditivo 03 15 09 05 11 05 02 04 03 057
Deficiente
Fisico 16 35 11 11 20 17 13 18 14 155
Deficiente
Mental 15 24 04 26 19 06 12 17 22 145
Deficiente | 10 | 17 | 11 | 07 | 04 | 07 | 02 | 05 | 09 | 072
Depressdo | 28 72 30 15 21 22 46 13 10 257
Portadores
de Ferida | 09 06 03 08 06 03 01 07 02 045
cronica
Idosos (60
anos e +) 345 | 528 | 209 | 437 | 450 | 389 | 170 | 386 | 445 | 3359
I;r;i:igg 871 | 1253 | 497 | 1321 | 932 | 740 | 540 | 1026 | 892 | 8072
gg;zlogi 2647 | 3448 | 1496 | 4145 | 2873 | 2337 | 1614 | 3538 | 2651 | 24749
Ndmero de
Agentes 09 09 06 10 08 05 06 06 06 65

Quadro 1: Distribuicao territorial das Pessoas atendidas no Municipio de Sao Jodo da Barra — 2013
Fonte: Coordenacgéo do PSF- outubro de 2013.

E também sobre esta populacio identificada junto aos agentes comunitarios
de saude que se realizou estudo sobre acesso e acessibilidade das pessoas com
deficiéncia, como sera tratado no préximo capitulo. O objetivo é avaliar tanto as
acOes por parte do poder publico municipal, como as iniciativas das pessoas, suas
familias ou cuidadores na garantia de atendimento a seus direitos, articulando com
as concepgdes vistas anteriormente sobre cidadania social, direito a cidade e a

condi¢cbes adequadas de saude.
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4: ACESSO E ACESSIBILIDADE A SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA
EM SAO JOAO DA BARRA: AS INICIATIVAS GOVERNAMENTAIS E A
ORGANIZACAO FAMILIAR

Segundo Travassos e Martins (2004, p. 191), acesso é um conceito
complexo, muitas vezes empregado de forma imprecisa, e pouco claro na sua
relacdo com o uso de servigos de salde. E um conceito que varia entre autores e
que muda ao longo do tempo e de acordo com o contexto. Alguns autores, como
Donabedian, 1973 (apud TRAVASSOS e MARTINS, 2004, p 192), empregam o
substantivo acessibilidade — carater ou qualidade do que é acessivel, enquanto
outros preferem o substantivo acesso — ato de ingressar, entrada — ou ambos os
termos para indicar o grau de facilidade com que as pessoas obtém cuidados de
saude.

Donabedian, 1973 (apud TRAVASSOS e MARTINS, 2004, p 192) avanca na
abrangéncia do conceito de acesso para além da entrada nos servigcos, pois, para
ele, acessibilidade indica também o grau de (des) ajuste entre as necessidades dos
pacientes e 0s servigos e recursos utilizados. Acessibilidade ndo se restringe apenas
ao uso ou nao de servicos de saude, mas inclui a adequacéao dos profissionais e dos
recursos tecnolégicos utilizados as necessidades de saude dos pacientes.

Frenk (apud TRAVASSOS e MARTINS, 2004, p. 194) desenvolve o conceito
de acessibilidade pela ideia de complementaridade entre caracteristicas da oferta e
da populacdo. Para esse autor, acessibilidade é a relagdo funcional entre um
conjunto de obstaculos para procurar e obter cuidados (‘“resisténcia”) e as
correspondentes capacidades da populacao para superar tais obstaculos (“poder de
utilizacado”). A resisténcia inclui aqueles impedimentos que néo se referem a mera
disponibilidade de servigos, condi¢do sine qua non do uso. Esses obstaculos

(resisténcia) sao classificados como ecolégicos, financeiros e organizacionais. De
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forma correspondente, o poder da populagédo é discriminado em poder de tempo e
transporte, poder financeiro e poder de lidar com a organizacdo. Esse modelo
assume que, dados um lugar e um tempo, varios ajustes entre o poder de uso da
populacdo e as resisténcias da oferta sdo possiveis para um mesmo nivel de
acessibilidade.

Acessibilidade tornou-se uma questdo central para o SUS no Brasil como um
todo. Se antes se falava na possibilidade apenas de adentrar os espacos publicos
da saude, agora é preciso avangar no que tange o real sentido da palavra acesso.
Assim, acessibilidade esta associada ao encontro entre o sujeito e a resposta real as
suas necessidades, para além da oportunidade de alcancgar os seus objetivos junto
da unidade.

Nessa perspectiva, portanto, oportunidade é pouco. A acessibilidade passa a
ser o elemento que vai da necessidade do sujeito a resolubilidade. Para as questdes
acerca do acesso, é fundamental a reflexdo sobre o quanto este acesso é fato
concreto no universo do Sistema Unico de Salde (SUS). Inimeros fatores sdo
determinantes no universo da acessibilidade no SUS como: os servicos, insumos,
diagnéstico, tratamento e recurso humano adequado, eficiente e eficaz.

Ao considerar que a acessibilidade é o fator que mais se associa ao pleno uso
de bens e servicos, ha questdes ainda sem respostas, como: o que fazer com as
desigualdades multiplas que alteram as condicdes de vida da sociedade, mas
desaguam na promocgao e atencdo a sua saude, muitas vezes impedindo-as de
avancar? Como lidar com as questdes que sdo acentuadas no estado de saude do
sujeito, que sdo tratadas pela saude publica, mas ndo sdo geradas necessariamente

pela presenca de agravos? Para o Ministério da Saude, o acolhimento:

€ o0 estabelecimento de uma relagcdo solidaria e de confianga entre
profissionais do sistema de Salde e usudrios ou potenciais usuarios,
entendida como essencial ao processo de co-produgdo da Saude, sob os
principios orientadores do SUS (universalidade, integralidade e eqlidade).
Traduz-se nas atitudes dos profissionais e, também, nas condicdes e
processos de trabalho envolvidos na recepgéo e atendimento aos cidadaos,
onde quer que ele se dé: na comunidade, nos ambulatérios, em hospitais ou
demais unidades e servigos de saude. (BRASIL, 2012).

A acessibilidade € uma exigéncia e compromisso do SUS e deve ser
respeitada pelos gestores de salude. As pessoas com deficiéncia ndo devem passar
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por constrangimentos, como: dificuldades de adentrar um consultério por que a
cadeira de rodas nao entra, assim como nao poder ser atendida por ser surda e
muda.

Os servigos de saude, especificamente a atengao basica que € a principal
porta de entrada do usuario, estdo preparados para lidar com a deficiéncia mental?
E o hospital geral estd preparado para receber pacientes com deficiéncia mental?
Como lidar com o acentuado aumento da populacao idosa e suas necessidades? Os
servicos de saude estdo preparados para conviver, dialogar e tratar respeitosamente
os diferentes?

Acessibilidade é mais que superagao de barreiras arquitetbnicas, envolve um
olhar sobre as barreiras atitudinais, de maior complexidade e mais dificil superagéo.
As adaptacdes estruturais, banheiros adaptados, placas em braile, entre outros, nao
serao suficientes se nao forem acompanhados de um processo de sensibilizacédo e
capacitacao dos servidores para um atendimento digno as pessoas com deficiéncia
que buscam os servigos de saude.

As iniciativas governamentais tém como desafio a integracdo entre as
diversas politicas de atencdo a pessoa com deficiéncia de maneira a contemplar a
singularidade dos sujeitos, valorizando a complementaridade e integralidade dos
mesmos, além de respeitar o protagonismo da pessoa com deficiéncia nos
processos de formulagao, execucao e avaliagao de politicas publicas.

A organizagao familiar, além dos cuidados a pessoa com deficiéncia, diz
respeito também a participacéo ativa de todo e qualquer cidaddo na prevencao a
ocorréncia de ameaca ou violacao de direitos, assim como o fortalecimento do
controle social, garantindo recursos e formulagao de politicas publicas para a pessoa

com deficiéncia.

4.1: PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A escolha do tema para essa pesquisa foi baseada na vivéncia da
pesquisadora como enfermeira da Secretaria Municipal de Saude de Sao Jodo da
Barra - RJ, desde novembro de 2009, quando entdo iniciou suas atividades num
territério do municipio, atuando no PACS (Programa de Agentes Comunitarios de

Saude), evidentemente que nesse territério tinha uma populacdo adscrita e
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conseguintemente nessa populacdo ha pessoas com deficiéncia (PCD), porém o
que chamou a atencdo da pesquisadora foi a demanda de necessidades de
cuidados especificos e/ou diferenciados para as PCD’s.

Foram realizados alguns procedimentos metodoldgicos a fim de alcangar os
objetivos especificos:

I: Levantamento do numero e caracteristicas (tipo de deficiéncia, acesso,
acessibilidade aos servicos, localizacdo no municipio, etc.) das PCD’s junto aos
agentes comunitarios de saude de Sao Jodo da Barra, para tracar o perfil da
populacdo em estudo;

[I: Aplicagdo de questionarios com uma parcela selecionada das PCD’s ou seus
cuidadores, para identificar as iniciativas individuais/familiares para essas pessoas
(articulando com caracteristicas socioeconémicas da familia);

Ill: Realizacdo de entrevista com o gestor de saude para avaliar a percep¢ao e as
iniciativas governamentais;

IV: Realizagdo de entrevistas com o controle social, segmento usuarios,
representado no Conselho Municipal de Saude, para avaliar a percepcao dos
conselheiros quanto aos direitos das PCD’s e quanto aos deveres do poder publico

para com 0S mesmaos.

Com base em dados coletados na Coordenacdo Municipal da Estratégia
Saude da Familia, em outubro de 2013, quando se obteve as informagdes sobre o
quantitativo de pessoas com deficiéncia identificada por agentes comunitarios de
saude, durante as visitas domiciliares nas areas de atuacdo de cada um, foi
identificado o quantitativo de PCD’s visitados e identificados na ESF (Estratégia
Saude da Familia). Apds o levantamento dos dados, foi estabelecida a proposta da
pesquisa de campo, que consistiu na aplicacdo de questiondrios por meio de
entrevistas com parte desta populacao, utilizando a metodologia da amostragem néo
probabilistica por quotas, sendo entdo definido que a representacdo da amostra
seria de pouco mais de 10% do total das 429 PCD’s identificadas, ficando em cerca
de 44 questionarios aplicados.

A pesquisa realizada por amostragem é uma das opcdes para pesquisa de
campo, sendo esta probabilistica ou ndo probabilistica. A escolha de uma das duas
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técnicas se faz de acordo com as possibilidades do pesquisador e com o0 que vai ser
pesquisado, entre outros motivos.

Segundo Aaker, Kumar e Day (1965: 375 apud Oliveira, 2001), a amostragem
nao probabilistica é usada tipicamente nas seguintes situacées de um projeto de

pesquisa:

1) pré-teste de questionarios;

2) quando se trata de uma populacdo homogénea;

3) quando o pesquisador ndo possui conhecimentos estatisticos suficientes;
4) quando o fator facilidade operacional é requerido.

Segundo Curwin e Slater (1991: 8 apud Oliveira, 2001), autores confirmam
que uma pesquisa com amostragem nao probabilistica bem conduzida pode produzir
resultados satisfatérios mais rapidos e com menor custo que uma pesquisa com
amostragem probabilistica. Entre os tipos desta amostragem, trabalhamos com a
amostra por quotas ou proporcionais, que € a mais usada na amostragem nao
probabilistica. Segundo Cochran (1965: 191 apud Oliveira, 2001), nesse tipo de
amostra, sdo consideradas varias caracteristicas da populagdo, como sexo, idade e
tipo de trabalho — as variaveis mais comuns sédo areas geograficas, sexo, idade, raga
e uma medida qualquer de nivel econdmico — a amostra pretende incluir proporcdes
similares de pessoas com as mesmas caracteristicas. Uma das limitacbes da
amostra por quotas é que a selecdo dos respondentes cabe ao entrevistador; outra
limitacao € a localizagdo dos respondentes para preencher as categorias das quotas
selecionadas, € importante que as categorias das quotas sejam facilmente
identificadas. Para as categorias selecionadas ha possibilidade de utilizacdo de
variaveis de controle, como: idade, sexo, tipo de deficiéncia e outros, que
estabelecem relacbes com as varidveis da pesquisa. Outra dificuldade da
amostragem por quotas é verificar se a amostra pesquisada tem representatividade.

Através do levantamento do perfil das Pessoas com Deficiéncia junto aos
agentes comunitérios de saude de S&o Jo&o da Barra, foi estabelecido um plano de
amostragem para a realizacao das entrevistas, delimitando as quotas por territério e
tipo de deficiéncia, conforme o quadro abaixo. Ou seja, em torno de 10% da
populacao de PCD’s identificados na ESF.
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Distribuicdo da Populacao de Pessoas com Deficiéncia em Sao Joao da Barra

PACS
Tipode | PSF | PACS PgF PSF | Grussai | PSF ,agtz Fs)ig SP;FG Total
Deficiéncia| Acgu |Barcelos " | Carrapicho e Grussai ~
Areia Escuro Jodo Centro
Atafona
Deficiente
auditivo 8 15 o 5 11 5 2 4 3 57
Deficiente
Fisico 16 35 11 11 20 17 13 18 14 155
Deficiente
Mental 15 24 4 26 19 6 12 17 22 145
Deficiente
Visual 10 17 11 7 4 7 2 5 9 72
Total da
Populacdo 44 91 35 49 54 35 29 44 48 429
Amostragem nao-probabilistica por cotas, segundo tipo de deficiéncia e divisao territorial
(aproximadamente de 10%)
PSF PACS PSF | PSF | PSF
Tipo de PSF PACS PSF Grussai | PSF -
YA C. : .| Mato Sao Sede | Total
Deficiéncia| Acu |Barcelos .| Carrapicho e Grussai ~
Areia Escuro Jodo Centro
Atafona
Deficiente
auditivo 0 2 1 1 1 0 0 0 0 5
DeFf!c.'e"te 2 4 1 1 2 2 1 2 1 16
isico
Deficiente
Mental 2 2 0 3 2 1 1 2 2 15
Deficiente
Visual 1 2 1 1 0 1 0 1 1 8
Total da
Amostra 5 10 3 6 5 4 2 5 4 44

Quadro 2: Distribuicao territorial das Pessoas atendidas no Municipio de Sao Jodo da Barra e Plano
de Amostragem — 2013
Fonte. ESF (Estratégia Saude da Familia) Secretaria Municipal de Saude de Sao Jodo da Barra - RJ.
Novembro de 2013.

4.2: CONDIGOES DOMICILIARES E ACESSO A SAUDE PELAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

A fim de identificar as acdes por parte do poder publico, assim como as

iniciativas baseadas nos arranjos individuais, familiares e/ou comunitarios em busca

da garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia, ou mesmo a convergéncia

entre estas instancias, o estudo analisou as condi¢cées de atendimento aos usuarios

(pessoas com deficiéncia), do Sistema Unico de Sautde — SUS, no municipio de Sao

Joao da Barra.
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Através do levantamento anterior, foram selecionados os domicilios onde
foram aplicados questionarios basicos, 0 que garantiu uma “representatividade” de
todos os distritos do Municipio. Vale ressaltar que a sele¢cdo das PCD’s para as
entrevistas foram feitas pelos enfermeiros da ESF, de acordo com o perfil
estabelecido para cada territério, segundo orientacdo da pesquisadora.

A aplicacdo de questionarios® foi realizada com uma parcela selecionada das
Pessoas com Deficiéncia ou seus cuidadores, a fim de identificar as iniciativas
individuais/familiares na assisténcia das pessoas com deficiéncia, articulando com
caracteristicas socioeconémicas da familia. O questionario foi aplicado por meio de

entrevista, visando obter as seguintes informagdes:

I: A percepg¢ao dos mesmos quantos aos seus direitos;

II: As estratégias estabelecidas pela familia para atender as demandas da pessoa
com deficiéncia (quantos membros da familia auxiliam a pessoa com deficiéncia em
suas necessidades, qual o grau de parentesco, quanto tempo do dia despende para
tal, o montante de recursos financeiros da familia investido para auxiliar a pessoa,
etc.);

[lI: Os servicos publicos que mais procuram (acesso);

IV: A resolutividade dos servigos publicos (acessibilidade);

V: A presenga de equipamentos sociais no seu territério de moradia e a utilizagao
pelos mesmos, assim como equipamentos sociais ausentes;

VI: Caracteristicas socioecondmicas dos domicilios: numero de pessoas, renda
mensal, anos de escolaridade, etc.

O trabalho de campo foi realizado nas residéncias das pessoas com
deficiéncia, sendo iniciado no dia 12 de fevereiro de 2014 e encerrado no dia 06 de
junho de 2014, as entrevistas foram realizadas pela prépria pesquisadora,
acompanhada pelo Agente Comunitario de Saude ou pelo enfermeiro da area. Nas
entrevistas foram usados questionarios com perguntas abertas e fechadas; também
foi entregue um termo de consentimento livre e esclarecido a pessoa com deficiéncia

Ou ao seu responsavel.

® O questionario encontra-se no Anexo .
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E importante ressaltar, como impressdes qualitativas do trabalho de campo,
que a oportunidade de entrevistar a PCD ou responsavel em seu domicilio
possibilitou uma visdo do todo, favorecendo uma melhor percepcdo do ambiente
onde se encontra a PCD, a interagcdo e organizacdo da familia, assim como a

“carga” que o cuidado com a PCD imprime no ndcleo familiar.

4.2.1: Caracterizacao e organizacao familiar

Quanto a caracterizacao geral, o maior percentual de pessoas com deficiéncia
que compuseram o quadro da pesquisa foi do sexo masculino. As faixas etarias que
tiveram maior representatividade foram: entre 25 e 64 anos, isto €, adulto jovem e
inicio da terceira idade, teoricamente uma fase da vida das pessoas em que as
mesmas ainda sao muito produtivas para os processos de trabalho.

Tabela 2 : Distribuicao das PCD’s por sexo e idade

Sexo Frequéncia Distribuicao (%)
Masculino 28 63,6
Feminino 16 36,4
Total 44 100,0
Faixa Etaria Frequéncia Distribuicao (%)
15a24 3 6,8
25a44 14 31,8

45 a 64 19 43,2

65 e mais 8 18,2
Total 44 100,0

Fonte: Elaborado pelo Autor. (2014).

Sobre o tipo de deficiéncia que mais foi entrevistado, a deficiéncia mental
representou 34,9 %, seguida da deficiéncia fisica que representou 32,9 %. Os
responsaveis pelas pessoas com essas duas deficiéncias se mostraram mais
cansados e desgastados com as demandas didrias dessas pessoas.

Entre os 44 entrevistados, 04 portavam mais de uma deficiéncia. As pessoas
que portam mais de uma deficiéncia enfrentam duplamente mais dificuldades, por
exemplo, um dos entrevistados tem deficiéncia fisica e também auditiva, ele precisa
transpor as dificuldades dos bloqueios arquitetbnicos, assim como encontrar
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servicos que disponham de informacdes visuais e profissionais que se comuniquem

em Libras, ou seja, fica cada vez mais dificil a inclusdo social do mesmo.

Tabela 3 : Distribuicdo das PCD’s por tipo de deficiéncia

Tipo de deficiéncia Frequéncia Distribuicao (%)
Deficiente Auditivo 05 4,7
Deficiente Fisico 16 32,6
Deficiente Mental 15 34,9
Deficiente Visual 8 18,6
Total 44 100
Mais de uma Deficiéncia 04 9,3

Fonte: Elaborado pelo Autor. (2014).

Sobre a organizagao familiar, foi possivel observar também que a pessoa da

familia que mais auxilia nos cuidados da PCD é a mae (34,1%), seguida por irmaos

(15,9%), por nenhum parente, isto é, ninguém (15,9%), filhos (14%) e esposos (as)

(11,4%).

Quando um nucleo familiar tem uma PCD que é um dos (as) filhos (as), nota-

se que, entre os que dedicam maior tempo aos cuidados com a PCD, 63,6% sao

maes; porém quando a PCD é a mae, os filhos se organizam para cuidar da mae,

pois alegam que por falta de tempo e pelas novas familias constituidas precisam

fazer escalas de horarios para que possam cuidar da mesma.

Tabela 4: Pessoa da familia que auxilia nos cuidados a PCD

segundo as horas diarias

Pessoa da familia

que auxilia nos rign(())i 12h 24 h Total

cuidados a PCD
Pai 59 6,3 0,0 4,5
Mae 17,6 31,3 63,6 34,1
Avé ou avo 59 0,0 0,0 2,3
Filho ou filha 5,9 18,8 18,2 13,6
Irm&o ou irma 17,6 25,0 0,0 15,9
Esposo ou esposa 5,9 12,5 18,2 11,4
Outro parente 0,0 6,3 0,0 2,3
Nenhum parente 41,2 0,0 0,0 15,9
Total (100%) 17 16 11 44

Fonte: Elaborado pelo Autor ( 2014).
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Nota-se que quanto maior o grau de dependéncia da PCD, maior a
necessidade de estruturagcdo da familia; porém nem sempre essa relacdo é
encontrada da forma ideal, algumas vezes a fragilidade desta relagdo deve-se ao
baixo poder econémico, outras vezes por falta de informacdes, outras simplesmente
por desinteresse da familia.

Em relacédo a escolaridade dos responsaveis pelas PCD’s, 65,9% tem ensino
fundamental incompleto ou completo e 13,6% tem ensino médio completo. Quanto a
escolaridade das PCD’s, 47,7% tem fundamental incompleto ou completo e 38,6%

nao tem instrucao.

Tabela 5: Nivel de Escolaridade do Responséavel e da PCD

, PCD Responsavel pela PCD
Nivel de
Escolaridade E ~_ . | Distribuicao ~_ . | Distribuicao
requéncia (%) Frequéncia (%)
Sem instrugédo 17 38,6 1 2,3
Fundamental 19 43,2 26 59,1
incompleto
Fundamental 2 4,5 3 6,8
completo
Ensino médio 4 9,1 6 13,6
completo
Ensino superior 2 4,5 2 4.5
completo
N&o soube informar 0 0,0 6 13,6
Total 44 100,0 44 100,0

Fonte: Elaborado pelo Autor. (2014)

4.2.2: Percepcao sobre direitos e acesso a servicos

Quase todos informantes (a propria PCD ou seu responsavel/cuidador)
indicaram a percepcdo de que devem ter acesso a direitos, envolvendo tanto
equipamentos, servicos e beneficios financeiros — 95,5% dos respondentes
percebem que devem ter direitos a tratamento de saude integral e gratuito, acesso a
equipamentos, Orteses, préteses, apoio diagndstico e beneficios financeiros. Por

isso, ndo ha significativamente uma variacdo em fungdo da renda ou escolaridade.



67

Em relacdo a percepcao de outros direitos nao citados no questionario, 68% nao
indicaram a necessidade de outros direitos.

Entre os 32% que indicaram tal necessidade, 13,6% apontaram a
necessidade de transporte publico especial para encaminhar a PCD para exames e
outros procedimentos. Os demais citaram “direitos” diversificados. Entre estes, a
distribuicdo por escolaridade do responsavel também segue a distribuicao geral,

com maior concentracao entre aqueles com ensino fundamental.

Tabela 6: Percepcgao sobre os direitos

Direitos que a pessoa com deficiéncia deve ter Pessoas| (%)
Acesso a equipamentos, érteses, proteses, apoio a ” 53
diagnéstico ’
Todos acima 42 95,5
Todos acima, exceto beneficios financeiros 1 2,3
Total 44 100,0
Outros direitos (apenas 14: 32% dos entrevistados) Pessoas| (%)
Dentista para paciente especial 1 2,3
Educacéao 2 4,5
Transporte publico para encaminhar a PCD para exames 6 13,6
Vaga em concurso publico e cargos com menor carga horaria 1 2,3
Profissionais habilitados para atender deficiente auditivo 1 2,3
Outros tipos de reabilitagdo: equoterapia, hidroterapia, escola 5 45
especializada ’
Educacéo e acessibilidade 1 2,3
Total 14 32,0

Fonte: Elaborado pelo Autor (2014).

Quando questionados em relacdo aos servicos publicos que mais usam, foi
relatado que com frequéncia buscam a rede de saude (93,2%), a assisténcia social
(29,5%), o transporte publico (27,3%) e, em menor proporcao, a assisténcia juridica
(13,6%).

Entre os respondentes 81,4% disseram que, dos servicos publicos que tém
melhor acesso, mesmo que haja certa morosidade na resolutividade, os servigos de
saude se destacam. Foi possivel observar certa conformidade em relagdo ao que €
oferecido/possivel de se encontrar na rede de servigos publicos, ndo havendo uma
busca para acessar outras formas de cuidado/tratamento que provavelmente
melhorariam a qualidade de vida e a realizagdo das atividades diarias da PCD,
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também ndo se observou uma variacdo em funcédo da renda. De uma forma geral,
nao ha uma percepcéao desses direitos.

Tabela 7: Servigos Publicos mais procurados pelas PCD's

Procuram Melhor acesso
Servigos publicos o % sobre os

prgcurpados Pessoas e sok.)re © | Pessoas que

total: 44
procuram

Assisténcia Social 13 29,5 4 30,8
Assisténcia Juridica 6 13,6 3 50,0
Saude 41 93,2 36 87,8
Educacao 3 6,8 3 100,0
Transporte Publico 12 27,3 5 41,7

Fonte: Elaborado pelo Autor (2014)

Observa-se que dos territérios que foram usados para entrevista, 93,2%
dispdem de infraestrutura, como agua, luz e algum tipo de servico publico, como:
unidade de saude, assisténcia social e outros. De maneira geral os PCD’s ou seus

responsaveis nao percebem a necessidade de outros equipamentos no territério.

Tabela 8: Equipamentos sociais mais encontrados nos territérios

Procuram
Equipamentos sociais Pessoas % sok_>re 0
total: 44
Infraestrutura 41 93,2
Associac¢oes/entidades comunitarias 32 72,7
Servigos Publicos de Saude 32 72,7
Outros Servicos Publicos 9 20,5

Fonte: Elaboracao prépria. 2014

Praticamente todas as PCD’s que fizeram parte da pesquisa nao dispunham
de profissional de saude para auxiliar nos cuidados, apenas 1 dos respondentes
possui o servico de Home Care (assisténcia multiprofissional de saude em
domicilio), pago pela Secretaria Municipal de Saude. Vale notar que esse era um

dos dois domicilios em que o responsavel pela PCD possuia ensino superior.
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4.2.3: Recursos financeiros

Quanto a suficiéncia e utilizacao dos recursos, de uma maneira geral, houve
uma preocupagao muito grande das familias em afirmar que os recursos sao parcos
para cuidarem das PCD. As familias beneficiadas pelo Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC) relatam que o critério estabelecido pelo governo federal, para
garantia do beneficio, isto é, V4 do salario minimo per capita, é insuficiente para
cobrir os gastos; porém quando questionados sobre o valor gasto com a PCD, a
grande maioria informa gastar nada (11 familias) ou menos do que 01 salario
minimo mensal (22 familias). A justificativa dada € que procuram com frequéncia a
rede de saude para resolucdo das demandas dessa area, como consultas, exames e
medicamentos, mesmo que nem sempre consigam ter resolutividade no tempo ideal.
Sendo assim, foi possivel identificar uma fragilidade no argumento que demanda
maiores recursos.

No geral, observa-se que ndao ha um comportamento diferenciado em relacao
aos gastos com saude em funcao da renda. Por exemplo, entre as familias com
renda de 01 salario minimo e aquelas com renda de 04 salarios minimos, o
comportamento ndo é tao diferenciado. De forma geral ndo ha maior gasto com os

PCD’s entre as familias que dispdem de maior poder aquisitivo.
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Grafico 6: Distribuicdo das Familias por recursos gastos com a PCD segundo a renda domiciliar
mensal
Fonte: Elaborado pelo Autor (2014)
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Nas familias que tém responsaveis ou o proprio PCD com nivel de instrucao
de ensino médio ou superior, ndo houve aumento dos gastos com saude, ao
contrario, nessas familias ha ainda maior procura para os servicos publicos
gratuitos, alegando que sao direitos constitucionais.

100,0 -
90,0 -
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70,0
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300 - m N3o gasta
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0,0 T T T T T
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Grafico 7: Familias e Recursos e Gastos com a PCD segundo Escolaridade do Responsavel
Fonte: Elaboragao prépria, 2014.

Nota-se que 72,7% das PCD’s (25% mais 47,7%) recebem algum tipo de
beneficio, conforme consta na tabela 08.

Observa-se que entre 0s que recebem a aposentadoria a maioria tem mais de
45 anos, sendo 38,1% com mais de 65 anos. Ja quem recebe o BPC a concentracao
maior é entre os adultos e jovens, pois 0s responsaveis alegam nao ter tempo para o
trabalho remunerado, isto €, fora de casa, sendo a sua presenca muito importante
para os cuidados com o PCD, ou seja o tempo gasto nos cuidados com o PCD

consomem uma carga horaria diaria quase que integral do responsavel.
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Tabela 9: Recebimento de beneficios pela PCD segundo grupos de idade

Tipo de beneficio recebido
Grandes grupos de NG A
idade da PCD a0 BPC posen-
recebe tadoria
152 24 8,3 18,2 0,0
o5 3 44 25,0 72,7 14,3
45 3 64 66,7 9,1 47,6
65 e mais 0.0 0.0 38,1
Total 12 11 21
Distribuigao do total 273 250 47,7
(100 %)

Fonte: Elaborado pelo Autor (2014).

Percebe-se que quanto maior o grau de dependéncia da PCD, maior a
necessidade de estruturacdo da familia; porém nem sempre esse dueto é
encontrado de forma ideal; algumas vezes relacionado ao baixo poder econémico,
outras vezes por falta de informagdes, outras simplesmente por desinteresse da
familia.

Algumas familias estado vivendo apenas com o BPC, como por exemplo, uma
familia visitada na Zona Rural, onde reside uma PCD adolescente com deficiéncia
mental, que recebe o BPC e que sustenta a todos, isto €, pai, mae e irmao com o
beneficio. A mae (responsavel pela PCD) informa que retornaram recentemente
para o local, pois 0 marido ficou desempregado, apdés anos que estavam vivendo
num grande centro urbano e durante a entrevista fez o seguinte relato: “Agora a vida
estd um pouco melhor, pois a menina (PCD) esta freqientando a APAE em Séao
Jodo da Barra, vai e volta todos os dias no transporte da instituicao, onde passa o
dia, estuda e faz as terapias e ai pagamos um aluguel barato nessa casa e acaba
sobrando dinheiro para as outras despesas”. Chamou atencado também outra familia
composta de 07 pessoas, isto é, uma senhora que tem duas filhas gémeas de 24
anos, deficientes mentais graves e mais uma filha adulta que tem 02 filhos, isto €,
netos da senhora, a renda da familia é o BPC de uma das filhas com deficiéncia, ou
seja, uma familia ampliada que mora de aluguel numa moradia precaria tendo como

agravante o fato da APAE nao aceitar as filhas com deficiéncias, pois segundo a
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mae a instituicdo alega que as deficientes sdo “muito agitadas” ndo se encaixando
na rotina da instituicdo. Percebe-se que o BPC é utilizado como uma Bolsa Familia
“as avessas’, isto €, garante o sustento da familia.

Foi possivel notar que, ao serem questionados em relacdo aos servicos
publicos que mais usam, os informantes relatam que com freqtiéncia buscam a rede
de saude, a assisténcia social e que em menor proporcdo a assisténcia juridica.
Passa-se uma impressdao que existe uma conformidade em relacdo ao que é
oferecido/possivel de se encontrar na rede de servigos publicos, ndo havendo uma
busca para acessar outras formas de cuidado/tratamento que provavelmente
melhoraria a qualidade de vida, ou atividades de vida diaria da PCD, n&o ha de uma
forma geral uma percepcao desses direitos.

Para as PCD’s com dificuldades de locomog¢dao a maior queixa se refere a
pouca oferta de transporte publico adaptado no municipio, o que dificulta o acesso
ao tratamento. Para as PCD’s que se locomovem com facilidade e ndo tem
deficiéncia mental a maior queixa se refere a necessidade de outros equipamentos
sociais no territério, como agéncia bancaria, loteria esportiva e etc.

Para os responsaveis de PCD com deficiéncia mental a maior queixa se
refere a falta de instituicbes que os acolham durante o dia, com horario flexibilizado,
ou seja, tempo integral, ou pela manha ou a tarde, o que possibilitaria uma maior
inclusao social da PCD, assim como algumas horas de descanso para a familia.

Percebe-se uma falta de mobilizacdo social, pois 100% dos respondentes
nao participam de nenhum tipo de conselho, ndo ha organizacado das familias para
conquistas coletivas, o interesse é muito no campo do individualismo, ou seja,” cada
um por si e Deus por todos”, ha necessidade de se fomentar o espirito do coletivo
entre as familias.

O conformismo com o que € possivel encontrar na oferta de servigcos publicos
no municipio minimiza as necessidades das PCD’s. Chamou a atengdo um domicilio
onde vivem duas pessoas, uma senhora de aproximadamente 75 anos (diabética,
com varias lesées de pele ha anos, mas que até hoje nao teve diagnéstico fechado,
portanto ainda ndo curada) e sua filha deficiente mental com 50 anos, que freqlenta
a APAE durante o dia, mas que necessita realizar consulta neurolégica e exames de
rotina e anuais como EEC (eletro encefalograma), mas que a mae nao consegue
marcar, pois tem buscado solucdo para o seu préprio problema, isto é a lesdo da

pele. Quando questionada se essa situacdo ndo a preocupa, ela responde que na
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hora que puder vai marcar a consulta, os exames e levara a filha, que por enquanto
a PCD continuard sendo medicada com os remédios encontrados na unidade de
salde mais proxima.

Em nenhuma entrevista foi verbalizado o conhecimento dos respondentes em
relagdo a novas formas de tratamento para as PCD’s, nem mesmo domicilios
visitados que tém pessoas com maior grau de instrucao ou poder aquisitivo, que foi

uma minoria.

4.3: A PERCEPQAQ DOS CONSELHEIROS MUNICIPAIS E DA GESTORA DE
SAUDE DO MUNICIPIO

Na perspectiva de avaliar a percepcao de outros segmentos sobre acesso e
acessibilidade ao SUS das PCD’s foram entrevistados conselheiros de saude e a
gestora municipal de saude.

A lei 8.142/90 dispde sobre a participacdo da comunidade, controle social, na
gestado e afirma que o SUS contara com duas instancias colegiadas, a Conferéncia
de Saude e o Conselho de Saude. A Conferéncia deve ocorrer a cada quatro anos
com representacado dos varios segmentos sociais; o Conselho de Saude, em carater
permanente e deliberativo, 6rgdo colegiado composto por representagdes do
governo, prestadores de servigo, profissionais de saude e usuarios, atua na
formulacdo de estratégias e no controle da execucao da politica de saude na
instancia correspondente, inclusive nos aspectos econémicos e financeiros.

O Conselho Municipal de Saude de Sao Joao da Barra, criado em 1997, é
composto por doze conselheiros, sendo paritario, ou seja, seis representantes do
segmento usuarios, sociedade civil e seis representantes de outros segmentos, a
saber: trés representantes dos trabalhadores da rede de saude publica, um
representante dos prestadores de servico e dois representantes da gestdo. Os
membros da sociedade civil representam as seguintes instituicbes: AMUSA
(Associacdo de Mulheres de Sao Jodao da Barra), Sindicato Rural, AMOVE
(Associacado de Moradores de Vila Esperanca), ASCOPE (Associacdo Comunitaria
de Pipeiras), AJOVEM (Associacdo de Jovens), AMPLACU (Associacdo de
Moradores, Pescadores e Produtores Rurais do Acu).

A pesquisa priorizou a entrevista com os conselheiros do segmento usuario,

foram entrevistados cinco, entre os seis conselheiros da sociedade civil, no horario
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apds a reuniao mensal do conselho no més de junho/2014, a representante da
AMPLACU néao foi entrevistada, pois ndo pode comparecer a reuniao.

A realizagao das entrevistas ocorreu no més de junho de 2014, tanto com o
controle social, representado no Conselho Municipal de Saude (cinco informantes),
quanto com a gestora de saude. A proposta das entrevistas foi avaliar a percepcao
dos conselheiros quanto aos direitos das pessoas com deficiéncias e deveres do
poder publico para com os mesmos e também com da gestora de salde (uma
informante), a fim de avaliar sua percepcdo sobre as PCD’s e as iniciativas
governamentais para com as mesmas. A entrevista seguiu um roteiro pré-elaborado
para os conselheiros e outro para a gestora, que constam nos Anexos Il e lll,
respectivamente.

Foram selecionadas quatro perguntas para os conselheiros, com o propdsito
de avaliar a percepcdo dos mesmos em relagdo aos servigcos disponiveis no
municipio para a PCD, assim como a agenda de discussdes do conselho em relacdo
aos direitos e garantias das PCD’s. Dos cinco conselheiros entrevistados, apenas
trés s6 conhecem o CAPS (Centro de Apoio Psicosocial), sabem onde funciona e a
finalidade, isto é, apenas conhecem o servigco de saude voltado para a deficiéncia
mental. Um conselheiro desconhece qualquer servigo para atender as PCD’s. Uma
conselheira sabe da existéncia de outros servigcos como: setor de orteses e préteses,
setor de reabilitagdo, onde funciona e qual a finalidade dos mesmos, esclarece que
€ mae de uma PCD, que porta deficiéncia fisica e mental e que com frequéncia
utiliza os servicos de que necessita para o seu filho, ou seja, o seu conhecimento
sobre as unidades ocorreu principalmente, por conta de sua necessidade e interesse
pessoal e ndo por ser conselheira de saude. Observa-se entdo um conhecimento
restrito por parte dos conselheiros sobre a estrutura e servicos voltados para a
pessoa com deficiéncia.

Quando questionados sobre sua percepcdo a respeito da utilizacdo dos
servicos de saude pelas PCD’s, todos indicaram achar que nem sempre as PCD’s
conseguem usar 0s servicos de saude especificos para PCD, ou porque nao sabem
que tem o servigo ou porque ha insuficiéncia de profissionais nesses setores para
atender a demanda, gerando uma espera que desestimula a PCD procurar

novamente o servigo.
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No final do ano de 2013 foi criado em Sao Jodo da Barra o Conselho
Municipal de Pessoa com Deficiéncia, porém dos cinco entrevistados, apenas trés
sabiam da existéncia do citado conselho.

Os conselheiros foram questionados se nas pautas das reuniées do conselho
h& assuntos pertinentes as PCD’s, todos responderam que nunca participaram de
reunido com essa pauta, mesmo o conselheiro mais antigo, que esta desde 2006
atuando no CMS.

Percebe-se que o controle social de uma forma geral desconhece a
oferta/possibilidade da rede de saude, ndo sabendo como sdo conduzidas as
demandas das PCD’s, nem trazendo para a pauta de discussdes no conselho, esse
assunto, nem mesmo a conselheira, mae de uma PCD, que procura solucdes para o
seu filho em arranjos individuais, sem propor ao conselho solugdes de aspecto
coletivo.

Na entrevista com a gestora da Secretaria Municipal de Saude foram
elaboradas cinco perguntas, como consta no anexo lll. A atual gestora tem formacéao
de assistente social, € nascida e criada no municipio, esta no cargo desde outubro
de 2013, porém é servidora publica municipal ha mais de 20 anos, ja ocupou outros
cargos de gestao, principalmente na secretaria de assisténcia social. Foi solicitada a
gestora informacao sobre a rede oficial de saude que dispde de servigos voltados
para as PCD’s, quando entdo a gestora responde que na rede ha servigos voltados
para PCD, porém a sua percepcao € que as necessidades da PCD sao demandadas
mais para o atendimento terciario, ou seja, reabilitacdo, distribuicdo de érteses e
préoteses e etc. A gestora informa que o municipio dispde de servicos como: Centro
Municipal de Especialidades (vinculado a Secretaria Municipal de Educacéo),
Unidades de Reabilitacdo Fisica e CAPS (vinculados a Secretaria Municipal de
Saude) e APAE (vinculada a Secretaria Municipal de Assisténcia Social). Quando
questionada sobre os servicos de diagnostico precoce das anormalidades do recém-
nascido, foram identificados pela gestora: teste da orelhinha (para identificar surdez
congénita), teste do pezinho (a mesma nao soube dizer qual a finalidade do mesmo)
e teste do olhinho (para identificar a catarata congénita).

Segundo a gestora, 0 municipio ndo disponibiliza programas de atendimento
e orientagdo aos pais e responsaveis de criangas e adolescentes com deficiéncia,
que necessitam de habilitagdo e reabilitagao.



76

Sobre os pontos positivos e negativos na gestao, a gestora afirmou que, de
forma positiva, existe o interesse do prefeito em implantar uma politica de saude que
permita 0 acesso universal para a populacao de Sao Jodo da Barra, mas que o
momento é de contencao de despesas, pois houve uma queda na arrecadacao dos
royalties, desde 2013, o que esta comprometendo alguns programas do governo e
que a secretaria de saude, por ter um custo muito alto e uma demanda inesgotavel
de necessidades, sofre com esse momento.

A gestora conhece o Conselho Municipal de Pessoa com Deficiéncia, que foi
criado no final do ano de 2013, até porque antes de ser gestora da saude, foi
gestora da secretaria municipal de assisténcia social, porém relata que ainda nao
houve discussdo no conselho de saude sobre PCD, esclarece que esta no cargo
desde outubro de 2013, ou seja, tem ainda pouco tempo na secretaria municipal de
saude e que ainda néo houve essa demanda para a pauta do conselho.

A secretaria municipal de saude demonstrou durante a entrevista interesse
em imprimir na sua gestao um modelo de saude que garanta os principios do SUS,
como acesso universal, equidade, integralidade, de forma que as pessoas tenham
resolutividade para as suas demandas, apesar de desconhecer algumas premissas
em relacdo aos direitos dos pacientes, a finalidade dos servicos de diagndstico

precoce e outros.
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5: CONCLUSOES

Embora tenham ocorrido muitos avancos na legislacdo que garante diversos
tipos de direitos para as pessoas com deficiéncia, observa-se que ha dificuldades na
organizacao da rede de saude para dar conta de acesso e acessibilidade.

Na relacao entre o poder publico, na 6tica do governo municipal, o0 mercado e
as familias para garantia de acesso as condicoes de saude, observa-se que as
pessoas percebem que o governo municipal deve oferecer as condicées de acesso
a saude para as pessoas com deficiéncia. J& para a populacado investigada nesta
pesquisa, 0 acesso ao mercado, aos servicos privados, se mostrou muito restrita.
Quanto as iniciativas familiares, nota-se certo conformismo/comodidade em relacao
as demandas das pessoas com deficiéncia, pois entre 0os servicos mais exigidos e
que obtiveram uma percepcao “melhor” por parte dos entrevistados estdo aqueles
relacionados a saude.

No geral, pelas observacgdes preliminares desta investigacédo, nota-se que nao
ha um engajamento da familia na busca por melhores condigdes de vida,
diversificacdo das atividades diarias e novas formas de tratamento, medicagdo ou
utilizagdo de equipamentos paras as pessoas com deficiéncia. Retomando as
perspectivas de Roberts (1997), nota-se que ndao ha uma organizacao
societaria/comunitaria generalizada — nem no ambito familiar — em busca de
promover a autonomia dos individuos e o controle social na garantia dos direitos da
pessoa com deficiéncia. Realmente nota-se que as familias tendem a realizar
estratégias de sobrevivéncia isoladas, que pouco contribuem para organizacao
coletiva, e isso se aplica para diversos grupos sociais, ndo havendo um
comportamento diretamente definido em fungéo da renda, escolaridade, etc.
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Um dos pontos cruciais da pesquisa foi sobre os recursos financeiros. Ao
mesmo tempo em que quase todos indicaram a insuficiéncia dos recursos que
possuem para lidar com a pessoa com deficiéncia, relatam também que gastam
menos do que um salario minimo mensal nos cuidados especificos para a pessoa
com deficiéncia, pois procuram com frequéncia a rede de saude para resolucédo das
demandas dessa area, como consultas, exames e medicamentos, mesmo que nem
sempre consigam ter resolutividade no tempo ideal. Foi observado que as familias
acabam utilizando os beneficios como forma de sustento, e ndo na melhoria das
condicAes de vida das pessoas com deficiéncia nos domicilios.

A expectativa no inicio do trabalho, era identificar as possiveis dificuldades de
acesso e acessibilidade por parte das PCD’s e/ou seus cuidadores na utilizacao de
uma agenda otimizada para atendimento em servicos especiais, porém nao houve
respondente dentro do plano de amostragem que verbalizasse tais dificuldades. O
que se encontrou na pesquisa, foram usuérios que apresentam demandas muito
vagas, e que embora reconhecam as necessidades — a velha histéria de que “pode
ser melhor” — ndao chegam nem a procurar acesso em muitos casos, 0 que
inviabilizaria a acessibilidade. Pode-se dizer que esse “conformismo” indistinto entre
grupos de renda e escolaridade foi uma relativa surpresa.

Se, como visto na abordagem conceitual, acessibilidade estda associada ao
encontro entre o sujeito e a resposta real as suas necessidades, nota-se que as
necessidades sao variadas, mas nem sempre sao colocadas em forma de demanda
pelas familias e responsaveis das pessoas com deficiéncia. E isso pode ocorrer em
funcdo de dificuldades econdmicas, falta de informac¢do ou mesmo desinteresse.

Quando se considera a percepc¢ao do controle social sobre a PCD, observa-
se uma fragilidade e até desconhecimento do assunto, como se essas pessoas nao
fossem usuérias do SUS. Apesar do quantitativo de pessoas com deficiéncia mental
ser bem proximo do quantitativo de pessoas com deficiéncia fisica, os conselheiros
s6 verbalizaram a existéncia do servico que atende deficiéncia mental, talvez porque
pessoas com essa deficiéncia incomodam mais as pessoas € seus cuidadores.
Avaliando a percepcao da gestora de saude, observa-se que a medicina curativa
ainda € mandataria das acdes de saude. Historicamente o modelo de saude
centrado na doenga consumiu e consome uma parte expressiva do orcamento da
saude. Estd mais do que provado que a prevencdo tem um custo beneficio
excelente, que reflete em qualidade de vida e a auséncia de doencga nas pessoas,
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porém as demandas para os atendimentos de nivel terciario, ou seja, de reabilitacao
das sequelas deixadas pela doenca, consomem um percentual tdo expressivo de
recursos e energia/forca de trabalho dos gestores, que poucos dispdem de tempo e
boa vontade para estabelecer um planejamento de saude que cologuem a
prevencao como vocacao e prioridade da gestao.

E preciso fortalecer o controle social, instrumentalizando-o, realizando
capacitacoes, assim como estimular a criacdo de conselhos locais de salude em
cada territério de abrangéncia de um PSF para estimular as discussdes locais das
demandas de necessidades de saude, de forma que os conselheiros possam ser
verdadeiramente os olhos, ouvidos e bocas de uma sociedade. E preciso que os
gestores de saude tenham uma equipe técnica com competéncia e possibilidades de
influenciar positivamente na gestdo apontando caminhos e estratégias que
solidifiguem um modelo de salude mais centrado na promocgao e prevencado da
doenca, na manutencao da saude, do que na reabilitagéo.
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ANEXO I: QUESTIONARIO PARA ENTREVISTA COM PCD OU RESPONSAVEL

Localidade/PSF ou PAC’s
Sexo: Idade:

Tipo de deficiéncia

1 - Qual (Quais) o (s) tipo (s) de deficiéncia (s) apresentada (s) por membro deste
domicilio?

( ) Deficiente auditivo ( ) Deficiente Fisico ( ) Deficiente Mental ( ) Deficiente
Visual.

A percepcao dos mesmos quantos aos seus direitos

2 - Qual (Quais) direito(s) vocé acha que a pessoa com deficiéncia deve ter?
() Tratamento de saude integral e gratuito;

() Acesso a equipamentos, orteses, préteses, apoio a diagnéstico;
() Beneficios financeiros;

() Outros? Especificar:

Estratégias da familia

3.1- Qual (quais) pessoa(s) da familia/domicilio auxilia nos cuidados a pessoa com
deficiéncia (grau de parentesco)? Indique quanto tempo por dia a pessoa despende
nesses cuidados.

() Pai. Quanto tempo? () Méae. Quanto tempo?
() Avé ou avo. Quanto tempo? () Filho ou filha. Quanto
tempo?

() Irm&o ou irma. Quanto tempo? ( ) Tio ou tia. Quanto tempo?
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() Outro parente. Qual? . Quanto tempo?

() Nenhum parente.

3.2- Dispde de auxilio de um profissional de saude ou ajudante para cuidar da
pessoa com deficiéncia?

() Sim. Profissional de saude. Qual?
() Sim. Cuidador. ( ) Nao.

3.2.2- Caso a resposta acima seja positiva, a quem cabe o pagamento desse
profissional/cuidador?

3.3 - Qual o valor de recursos € gasto por més para cuidados/tratamentos da pessoa
com deficiéncia (exclusive recursos obtidos junto ao poder publico)?

() menos de 01 salério minimo; ( )de01a03
salarios minimos;
( ) de 04 a 07 salarios minimos; ( )de08a 10

salarios minimos;
( ) acima de 11 salarios minimos; ( ) ndo tem gasto.

3.4 - Algum membro da familia participa de algum conselho?
() sim. Qual ( ) Nao.

Acesso e acessibilidade

4.1 - Quais os servigos publicos que a familia mais procura para a pessoa com
deficiéncia?

() Assisténcia social; ( ) Assisténcia Juridica; ( ) Saude ( ) Educacgédo ( )
Transporte Publico

() Outro. Qual?

4.2- Dos servicos publicos procurados, qual (quais) tem melhor acesso e
resolutividade?

( ) Assisténcia social; ( ) Assisténcia Juridica; ( ) Saude ( ) Educacéao ( )
Transporte Publico

() Outro. Qual?

4.3 - No lugar em que vocés moram existem equipamentos sociais que ajudam no
dia-a-dia da pessoa com deficiéncia? Quais?

() Associagbes/ entidades comunitérias;
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( ) Servicos Publicos; Quais?

( ) Infraestrutura (agua tratada, luz, coleta de lixo, tratamento de esgoto, transporte
publico);

() Outro. Qual ( quais)?

4.4 - Quais equipamentos sociais ndo tem, mas deveriam ter no lugar em que vocés
moram?

Cotidiano
5 -Cite atividades que a pessoa com deficiéncia realiza durante o dia.

() alimentagdo com autonomia; () alimentacdo com ajuda;

() atividades ludicas; ( ) atividades ocupacionais;

() higienizacao no leito; () higienizacdo no banheiro, com
autonomia;

() medicalizacdo com autonomia; () medicalizagcdo com ajuda;

() reabilitacdo em domicilio; () reabilitacdo em Unidade de
Reabilitacao;

() Outras. Qual ( Quais)

Caracteristicas domiciliares

6.1 - Quantas pessoas moram neste domicilio?
Quantos comodos tém este domicilio?

Qual a renda domiciliar mensal do domicilio?

Qual a escolaridade do responsavel pela PCD do domicilio?

Qual a escolaridade da pessoa com deficiéncia?

6.2 — A PCD recebe algum tipo de beneficio? Qual?

Qual o valor do beneficio?

6.3 — A PCD exerce alguma atividade com remuneracao?
() sim. Qual ( ) Nao.
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ANEXO II: ROTEIRO DE ENTREVISTA COM OS MEMBROS DO CONSELHO
MUNICIPAL DE SAUDE

1: Vocé conhece os servigcos de saude que estdo voltados exclusivamente para as
pessoas com deficiéncia no municipio? (Qual o tipo de servico? A quem atendem?

Onde se encontram?).

2: Vocé acha que as pessoas com deficiéncia conseguem usar 0s servicos de
saude? (Se nao, por qué?). Vocé saberia dizer se existe no municipio o Conselho de

Pessoas com Deficiéncia?

3: Vocé saberia dizer se existe no municipio o Conselho de Pessoas com
Deficiéncia?

4: Vocé ja participou de alguma reunido do Conselho Municipal de Saude (CMS) que

discutiu 0 assunto sobre pessoas com deficiéncia?
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ANEXO Ill: ROTEIRO DE ENTREVISTA COM A GESTORA MUNICIPAL

1: A senhora saberia informar se a rede oficial de saude realiza exames visando ao
diagnoéstico terapéutico de anormalidades no metabolismo do recém-nascido e

prestam orientacdes aos pais?

2: A senhora saberia dizer se sao disponibilizados medicamentos, proteses, orteses,
cadeiras e outros recursos relativos ao tratamento, habilitacdo e reabilitacdo de

pessoas com deficiéncia?

3: Existem fatores que vém influenciando (de forma positiva ou negativa) o
desenvolvimento de uma politica de salde para a pessoa com deficiéncia?
Saberia dizer se no municipio tem Conselho de Pessoa com Deficiéncia?

4: A senhora ja participou/presidiu alguma reuniao no CMS que teve pauta sobre
pessoa com deficiéncia?



