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“Sdo necessdarias mais que rampas para resolver a crise
dos cuidados de saude de pessoas com deficiéncias”

(Rehabilitation Institute of Chicago, 2004)
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APRESENTACAO

<&

A assisténcia a saude é um direito humano fundamental e constitucional,
mas as barreiras de acesso a este direito continuam sendo um dos principais
desafios encontrados entre as pessoas com deficiéncia. “E preciso mais do que
rampas pararesolver a crise dos cuidados de saude de pessoas com deficiéncias”
¢ o titulo de um livro importante na area de reabilitagcao. Este lematambém vale
para o sistema de saude ainda nao estruturado para fornecer atendimento sequro
e centrado nas pessoas com deficiéncia.

Emborararamente sejareconhecida como diversidade, a deficiéncia é
também um aspecto importante da diversidade humana. Além disso, devido a
maneira como este grupo minoritario é constituido, sem duvida o mais hetero-
géneo que as demais categorias da diversidade, como raca/cor, género, classe
social, orientacao sexual, idade, religiao, entre outros. Deficiéncias podem afetar
orgaos dos sentidos (deficiéncias visual e auditiva), deficiéncia intelectual ou
mobilidade fisica; podem ser estaticos ou progressivas, congénitas ou adquiridas,
morfolégicas (afetando a forma do corpo) ou funcionais (fungao), visiveis ou
invisiveis. Todas essas diferengas criam uma heterogeneidade dentro do todo;
entao, a categoria de pessoas com deficiéncia € marcada pelas diferencas que
afetam profundamente a politica de identidade do grupo.

Um olhar voltado para as pessoas com deficiéncia permite perceber as
barreiras enfrentadas por elas, particularmente em situacao de doenca, pois
nem sempre 0s servi¢cos de saude sao planejados para facilitar o acesso de quem
apresentadificuldades de mobilidade fisica, deficiéncias intelectuais e sensoriais.

Os obstaculos podem dificultar a entrada nas instalagoes, por exemplo,
além de portas de para as salas de atendimento, banheiros, também ter moveis
ou equipamentos acessiveis/adaptaveis. Se equipamentos acessiveis nao esti-
verem disponiveis, as pessoas com deficiéncia podem nao ser adequadamente
examinadas ou o0 exame clinico delas podera nao seguir os mesmos padroes
dos demais usuarios. Outro exemplo de equipamentos médicos inacessiveis,
sao mesas de exame que ndo abaixam e balancas e maquinas de mamografia
gue nao podem ser usadas por pessoas em cadeiras de rodas. OQutros tipos de
barreiras podem ser menos reconhecidos e até compreendidos, como aquelas
para pessoas surdas ou com outras dificuldades de comunicacgéo (por exemplo,
com deficiéncias cognitivas ou psicossociais), que podem perder informacoes
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ou nao serem informadas sobre suas opcdes se houver falta de linguagem de
sinais/libras ou outras ferramentas de comunicagao adaptadas (informagoes
de facil leitura, imagens, simbolos). Além disso, pessoas com deficiéncia visual
podem ndo consequir ler instrugdes sobre medicamentos. E preciso considerar
também atitudes negativas ou preconceituosas que podem ser uma barreira
importante para as pessoas com deficiéncia acessarem os cuidados de saude.
Os profissionais também precisam planejar um tempo adicional durante os
exames, se necessario. Portanto, é preciso mais do que rampas pararesolvera
crise dos cuidados de saude de pessoas com deficiéncias.

Desde 2016, apesar de ser umrequisito legal nos termos da Lei Brasileira de
Inclusao da Pessoa com Deficiéncia, o fornecimento de ajustes razoaveis ainda
nao é aplicavel de forma completa nos servicos de saude, e suaimplementacao
geralmente depende do conhecimento de cada equipe e de sua flexibilidade em
termos de prestagao de cuidados.

Essatematica se insere na area da Saude, mas na linha de Instituicoes
Eficazes e Redugao das Desigualdades. Assim, a finalidade foi de suporte para os
usuarios com deficiéncias que estivam sendo atendidos nos ambulatorios, tanto
aqueles com deficiéncia fisica, quando sensorial (visual, auditiva) e insuficiéncia
intelectual.

Outros tipos de barreiras podem ser menos reconhecidos e até compre-
endidos, como aquelas para pessoas com deficiéncia auditiva ou com outras
dificuldades de comunicacao (por exemplo, deficiéncias cognitivas ou psicos-
sociais), que podem perder informacdes ou ndo serem informadas sobre suas
opcoes se houver falta de linguagem de sinais/libras ou outras ferramentas de
comunicacao adaptadas(informacgdes de facil leitura, imagens, simbolos). Além
disso, pessoas com deficiéncia visual podem ndo consequir ler instru¢des sobre
medicamentos. E preciso considerar também atitudes negativas ou preconcei-
tuosas que podem ser uma barreiraimportante para as pessoas com deficiéncia
acessarem os cuidados de saude. Os provedores devem precisam planejar um
tempo adicional durante os exames, se necessario. Alguns exames podem levar
mais tempo que outros, por todos os tipos de razdes, no curso normal de uma
pratica meédica, e sobretudo para usuarios com deficiéncias.

Neste trabalho, aborda-se como o acesso de pessoas com deficiéncia a
servigos de saude & uma questao crucial para garantir igualdade e qualidade
no seu atendimento. E feita uma reflexdo sobre diversas iniciativas que podem
melhorar a acessibilidade dos servigos de salde para essa parcela da populagao,
muitas das quais tém um custo reduzido ou neutro.
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Adaptacgoes arquitetdnicas e tecnoldgicas, como rampas de acesso, corri-
maos e banheiros adaptados sdo medidas que facilitam alocomocao de pessoas
comdeficiéncia fisica.Tecnologias assistivas, como softwares de leitura de tela
e interfaces adaptadas, podem serimplementadas em sistemas de informacao
para tornar o ambiente digital mais acessivel.

Aborda-se também, neste livro, o treinamento de profissionais de saude,
no sentido da formacgao e capacitagcao de médicos, enfermeiros e demais pro-
fissionais de saude sobre aabordagem adequada as necessidades especificas
das pessoas com deficiéncia. Essa formacao pode ser realizada por meio de
cursos e workshops, muitas vezes sem custos significativos.

A comunicacao inclusiva como um ponto crucial no atendimento de saude de
PcD é outro aspecto abordado no presente trabalho. Garantir que os profissionais
saibam se comunicar de forma acessivel, utilizando linguagem clara e objetiva,
pode ser feito por meio de treinamentos requlares. Disponibilizar informagoes
em formatos acessiveis, como Braille, dudio ou linguagem de sinais, também
contribui para uma comunicacao eficaz.

Aimplementacao de politicas inclusivas para garantir que as leis de acessi-
bilidade sejam cumpridas sao aspectos que também estao contempladas neste
livro. Muitas dessas regulamentacdes nao requerem investimentos substanciais,
mas tém um impacto significativo na acessibilidade.

0 tempo gasto na identificagcao das necessidades particulares de uma
pessoa é um investimento em cuidados mais seqguros, eficazes e inclusivos.
Muitas das principais iniciativas para tornar os servicos mais acessiveis tém
um custo reduzido ou neutro. Consideragao, compaixao e comunicagao aberta
sao gratuitas.

Este livro exploratambém aimportancia de desenvolver uma consciéncia
critica entre os estudantes, professores e profissionais de saude sobre as desi-
gualdades enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia no acesso aos servigos de
saude, destacando a sensibilizacao como o primeiro passo para a transformagao.

Nesse sentido, contribui-se para a desconstrucao de estigmas e estereoti-
pos associados a deficiéncia a partir da educacao, que pode desempenhar um pa-
pel fundamental na promoc¢ao da compreensao e na superagao de preconceitos.

Assim, a premissa que esta subjacente a ideia deste livro € a de que uma
universidade comprometida socialmente € um espaco para educar os futuros
profissionais em um mundo de desigualdade e injustica, considerando também a
diversidade funcional. Esse enfoque representa nao apenas umaresponsabilidade
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educacional, mas também um compromisso ético e social que deve permear as
instituicoes de ensino superior.

Abordar ainclusao e a acessibilidade de forma transversal nos curriculos
destacaanecessidade de integrar disciplinas especificas sobre cuidados adap-
tados e praticas inclusivas nos programas académicos, incluindo as acdes de
extensao universitaria, preparando os estudantes para um atendimento mais
equitativo.

Por essarazao, a concepcgao da presente obra partiu da execucao de um
projeto de extensao na Universidade Federal da Paraiba, com o objetivo de
destacar a colaboracao entre a universidade e comunidades sociais locais,
bem como organizagoes de saude que apoiassem pessoas com deficiéncia.
Essas parcerias poderiam enriquecer a formagao académica, proporcionando
uma perspectiva mais abrangente e contextualizada. A execucao do projeto
nao foi cumprida como idealizada nos dois anos de sua vigéncia em virtude da
ocorréncia da pandemia da doenca pelo novo coronavirus (COVID-19), porém
como agoes extensionistas adaptadas as normas sanitarias vigentes em 2020
e 2021, foram produzidos trabalhos de revisao narrativa e de escopo, ensaios
reflexivos e relatos de experiéncias que, em conjunto, formaram a coletanea
gue constitui este livro.

Ao adotar essa perspectiva, os autores desta coletanea podem contribuir
para aformacao de profissionais de saude mais conscientes, compassivos
e capacitados alidar com as complexidades do atendimento em um mundo
caracterizado por desigualdades. Essa abordagem reflete nao apenas uma
mudanca na educagao, mas também um compromisso com a construgao de
sociedades mais inclusivas e justas.

Rilva Lopes de Sousa Munoz
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CAPITULO1
DEFICIENCIA, ACESSIBILIDADE E SAUDE

Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

Deficiéncia significa qualquer grau de incapacidade fisica, enfermidade,
malformacao ou desfiguracao causada por lesdo corporal, defeito congénito
ou doenca adquirida (OMS, 2012). Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que
tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, 0s quais, em interagao com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacao plena e efetiva na sociedade em igualdades de condigées com as
demais pessoas(Brasil, 2007).

Condigoes adquiridas podem decorrer de diversas afeccdes, agudas ou
crbnicas, que resultam de acidentes e traumatismos, ou de doencas como
diabetes mellitus, epilepsia, doencas neurodegenerativas, osteoartropatias
e transtornos mentais. Tais condicoes podem cursar com qualquer grau de
paralisia, amputacao, comprometimento da coordenagao neuropsicomotora,
deficiéncias sensoriais (auditiva, visual), deficiéncia fisica ou motora, deficiéncia
mental ou deficiéncia no desenvolvimento, dificuldade de aprendizagem ou uma
disfungao em um ou mais dos processos envolvidos na compreensao ou no uso
de simbolos ou linguagem falada.

A definicao de deficiéncia abrange limitacoes de diferentes graus, visiveis
e nao visiveis deficiéncias e deficiéncias cujos efeitos podem ir e vir. Exemplos:
Uma pessoa com osteoartrose grave tem uma deficiéncia que, com o tempo, pode
aumentar em gravidade. Uma pessoa com lesao cerebral pode ter uma deficiéncia
gue nao é visivel. Uma pessoa com esclerose multipla tem uma deficiéncia que
faz com que ela sofra periodos em que a condigcao nao afeta sua rotina diaria e
outros periodos em que ocorre.

Ao longo de muitas décadas, a luta pelos direitos das pessoas com defici-
énciatem sido destacar o papel das barreiras e opressdes na vida das pessoas
com deficiéncia, rejeitar a medicalizagcao inadequada e desafiar o poder dos
profissionais sobre a vida dessas pessoas (0OMS, 2012). No decorrer de suas
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vidas, algumas pessoas terdo interacao regular com os servicos de saude.
Eles podem ter uma deficiéncia ou uma doenca prolongada ou, devido a uma
condicao preexistente, podem ser mais vulneraveis a outras doencgas. Pessoas
com deficiéncia sao particularmente vulneraveis a deficiéncias nos servicos de
saude. Dependendo do grupo e do ambiente, as pessoas com deficiéncia podem
experimentar uma maior vulnerabilidade a condi¢goes secundarias, comorbidades,
condicdes relacionadas a idade, envolvimento em comportamentos de risco a
saude e taxas mais altas de morte prematura.

RECURSOS DE SAUDE PARA ATENGAO AS PCD

A disponibilidade de recursos é fundamental para o acesso aos cuidados
de saude. Este subtema tem trés facetas: recursos humanos, infraestruturas
de saude e servicos de saude (Dassar et al., 2018). Na perspectiva tratada, a
promocao do acesso a instalagoes fisicas, reporta a situacoes do cotidiano
gue oferecam beneficios a todos que utilizam principalmente as pessoas com
deficiéncias, cadeirantes, pessoas com mobilidades reduzidas e todos aqueles
gue por alguma razao, definitiva ou temporariamente, veem limitadas suas
capacidades de acesso e deslocamento.

A acessibilidade ¢ vista sob seis diferentes dimensodes: (a) arquitetoni-
ca: sem barreiras em ambientes fisicos; (b) comunicacional, sem barreira na
comunicacao interpessoal, lingua de sinais, escrita incluindo texto em braile;
(c) metodolégica: sem barreiras nos métodos e técnicas de estudos (escolar),
de trabalho (profissional) de agdo comunitaria; (d) instrumental: sem barreiras
nos instrumentos utensilios e ferramentas de estudo, de trabalho e recreacao;
(e) programatica: sem barreiras, muitas vezes embutidas em politicas publicas
(leis, decretos e portarias); e(f)atitudinal: acessibilidade sem preconceitos em
relacdo a pessoal em geral (SASSAKI, 2010).

Nesse sentido, os ambulatérios acessiveis devem possuir recursos que
possibilitem que pacientes com deficiéncias de mobilidade, incluindo aqueles
gue usam cadeiras de rodas, recebam cuidados médicos adequados. Esses
recursos permitem que o paciente entre na sala de exames, se mova pelasalae
utilize o equipamento acessivel fornecido. Os recursos que tornamisso possivel
saoumarotaacessivel para e através da sala, uma porta de entrada com largura
livre adequada, espaco livre para manobras e hardware acessivel, modelos
apropriados e colocacgao de equipamento de exame acessivel e espaco livre
adequado dentro da sala para transferéncias laterais e uso de equipamentos
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de elevagao. Cada membro da equipe que trabalha nos servigos de saude e
assisténcia social tem a responsabilidade, relevante ao seu préprio papel, de
garantir que os servigos sejam acessiveis as pessoas com deficiéncia e que suas
interacoes e comunicacao com as pessoas com deficiéncia sejam apropriadas,
respeitosas e sejam entregues de maneiras que as pessoas com deficiéncia
possam receber e entender.

A equipe médica, de enfermagem e de outros profissionais da saude tém
aresponsabilidade de ouvir e se comunicar adequadamente, além de levar em
consideracao problemas simultaneos emrelagao a deficiéncia da pessoa em seus
programas de tratamento. Recepcionistas e funcionarios administrativos téma
responsabilidade de garantir que as pessoas com deficiéncia sejam informadas
sobre as nomeacgoes e sejam convocadas, por suavez, de maneiras que possam
serrecebidas e compreendidas.

Recepcionistas, porteiros, auxiliares de servi¢os gerais e de limpeza que
interagem com pacientes e usuarios de servicos no decorrer de seu trabalho tém
aresponsabilidade de se comunicar de maneiras que possam ser entendidas.
A equipe de manutencao e limpeza pode manter a acessibilidade dos edificios
e instalagdes, garantindo que nao haja obstrugdes que possam prejudicar a
acessibilidade ou causar umrisco. A equipe da linha de frente deve procurar
resolver, atodo momento, preocupacgoes e consultas de pacientes e usuarios
do servico no primeiro ponto de contato com o paciente/usuario do servico e/
ou seu acompanhante ou familiar.

O setor hospitalar publico do Brasil vem sofrendo um processo de sucatea-
mento e de absenteismo em que a falta de investimentos se reflete na estrutura
fisica e tecnologica decadente, sem condicdes de prestar suporte aos profissio-
nais da saude e aos pacientes. Apesar do conceito de humanizacgao ser aplicado
a concepcao dos projetos hospitalares ha pouco tempo, a preocupagao com a
qualidade do ambiente hospitalar nao é recente.

No Brasil, uma nova visao da arquitetura hospitalar ainda é incipiente e
pouco se tem feito para qualificar os ambientes em prol da saude e do bem-estar
dos pacientes. Isto se deve a falta de recursos para investir no Sistema Unico de
Saude, a falta de conscientizacao de que o ambiente € um suporte fundamental
paraarecuperacao dos pacientes, e a falta de conhecimento teorico e pratico
sobre o assunto. A promocao da saude ¢ um tema desafiador no que diz respeito
ao aumento das praticas de cuidado as PcD, pois deve enfatizar os componentes
e determinantes socioecondmicos e culturais que promovem a inclusao.
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DEFICIENCIA COMO RESPONSABILIDADE SOCIALMENTE
COMPARTILHADA NA ATENGAO A SAUDE

Uma vez estabelecido o conceito de deficiéncia como responsabilidade
socialmente compartilhada, define-se a aten¢ao integral a saude da pessoacom
deficiéncia no ambito da atengao e cuidado, que vai desde agoes preventivas
de salde e promogcao da saude até a reabilitacao, com acesso tanto a Atengao
Primaria a Saude (APS) quanto a servicos e equipamentos especializados, ga-
rantindo atencao a saude conectada e ampliada as pessoas com deficiéncia
gue abranja todas as bases socioculturais, histéricas, politicas e econdmicas
determinantes do continuum saude-doenca-cuidado, sem negligenciar o acumulo
de conhecimentos e tecnologias na area biomédica. Para tanto, € necessario o
desenvolvimento de politicas publicas intersetoriais, em um processo politico de
acoes conjuntas emrede, que vai além de uma estratégia de gestao voltada paraa
construgao de interfaces entre setores e instituicoes, sejam elas governamentais
ou nao (Fioratti; Elui, 2014).

Por meio da intersetorialidade, é possivel buscar o enfrentamento dos
problemas sociais complexos, que vao aléem da competéncia de uma area, para
enfrentar as desigualdades sociais. Diante dessa realidade, com o objetivo de
ampliar e qualificar o atendimento as pessoas com deficiéncias temporarias ou
permanentes, progressivas, regressivas ou estaveis, intermitentes ou continuas,
o Ministério da Saude instituiu em abril de 2012 a Rede de Atendimento a Pessoa
com Deficiéncia(RCPD)no ambito Sistema Unico de Satde (SUS).

0 acesso desigual a prédios (hospitais, centros de saude), equipamentos
medicos inacessiveis, sinalizacao ruim, portas estreitas, degraus internos,
banheiros inadequados e areas de estacionamento inacessiveis criam barreiras
aos servigcos de saude. Por exemplo, mulheres com dificuldades de mobilidade
geralmente nao conseguem acessar a triagem de cancer de mama e de colo do
Utero porque as mesas de exame nao sao ajustaveis em altura e o equipamento
de mamografiaacomoda apenas mulheres que conseguem ficar de pé.

O Plano de Acao Global da OMS para a Deficiéncia 2014-2021, “Melhor Saude
para todas as Pessoas com Deficiéncia” é baseado na cobertura universal de
salide e uma abordagem centrada na pessoa e culturalmente apropriada. Apesar
das barreiras enfrentadas, toda a movimentagao e deslocamento dessas pes-
soas devem ser realizados por elas mesmas, com seguranca e autonomia, sem
depender de ninguem.
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As politicas de saude precisam reconhecer formalmente que alguns grupos
de pessoas com deficiéncia vivenciam desigualdades em saude. Por isso, esse
reconhecimento tem sido um passo essencial para reduzir disparidades de
saude, e no sentido do comprometimento com a colaboracao e uma abordagem
coordenada entre os prestadores de cuidados de saude (WHO, 2015).

No Brasil, o processo de globalizagao e modernizagao tem feito surgir
fendmenos de exclusao e marginalizagao de iniUmeros segmentos sociais da sua
populacao. Diante destarealidade brasileira, sao inumeros os desafios para tragar
estratégias paraapromogcao dos direitos das pessoas portadoras de deficiéncia.

Atualmente, apesar de ser um requisito legal nos termos da Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia)
(Brasil, 2015), o fornecimento de ajustes razoaveis nao € consistente, pois sua
implementacao geralmente depende do conhecimento de cada equipe de saude e
de sua flexibilidade e competéncia cultural em termos de prestacao de cuidados
(Tuffrey-Wijne et al., 2013). A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
estabelece normas e direitos, asseqgurando-lhes o direito de serem incluidos
socialmente. Paraisto, as barreiras estruturais e sociais precisam ser supera-
das. Ter uma limitacao nao significa diminuir os direitos e deveres da pessoa,
pois ela é cidada e faz parte da sociedade como as demais. Um olhar voltado
para essas pessoas permite perceber a complexidade e as dificuldades por
elas enfrentadas, particularmente em situacao de doenca, pois nem sempre 0s
hospitais sao planejados para facilitar o acesso de quem apresenta dificuldades
de mobilidade fisica.

Isso representa hoje o grande desafio de todos no sentido de propiciaruma
equiparacao de oportunidades para as pessoas, Ndo apenas para uma parte
pequena da populacao. A luta para garantir espacos de igualdade significaum
grande esforgo politico porque estar em sociedade representa ter deveres e
direitos que precisam ser respeitados no planejamento dos projetos e politicas
publicos.

As PcD estao entre as mais vulneraveis quanto aos determinantes sociais da
saude pois além de possuirem as mesmas necessidades de salde da populacao
geral, tém também outras necessidades associadas a sua deficiéncia, ao compor
um dos grupos de usuarios mais afetados pelas disparidades em saude, sobretudo
guanto a acessibilidade.

A deficiéncia em si ndo € uma doenca, mas as PcD podem ter doencas
crbnicas ou comorbidades que exigem gestao diferenciada do cuidado e tendem
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arequerer maior uso de servicos de salde que pessoas sem deficiéncia(Brasil,
2015). Atualmente, apesar de ser um requisito legal nos termos da Lei Brasileira
de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia, o fornecimento de ajustes razoaveis
ainda nao é aplicado de forma completa nos servigos de saude(Lagu et al., 2015).

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) enfoca as dimensdes fisica, eco-
ndmica e de informacao, assim como o direito a nao discriminagao no conceito
de “acessibilidade”, para que hajaum atendimento a salde caracterizado pela
disponibilidade, aceitabilidade e qualidade para efetivacao de direitos (WHO,
2007).

Nas ultimas décadas, houve maior foco naremocao de barreiras ao aces-
so de PcD nos servigos de saude por meio da aplicagao do modelo social da
deficiéncia(Diniz et al., 2009). Este modelo sugere que, embora as pessoas
tenham deficiéncias, é aresposta da sociedade a essas diferencas que acarreta
dificuldades e desvantagens sociais. A aplicagao do modelo social da deficiéncia
desempenha um papel fundamental nesse contexto, pois busca superar as limi-
tacoOes tradicionais centradas naincapacidade individual e destaca aimportancia
de modificar o ambiente e as atitudes para promover a inclusao.

As tecnologias para pessoas com deficiéncia englobam uma ampla gama
de solugdes que visam melhorar a acessibilidade, autonomia, e qualidade de
vida dessas pessoas. As tecnologias assistivas, por exemplo, sdo dispositivos
e ferramentas que auxiliam pessoas com deficiéncias fisicas, sensoriais ou
cognitivas arealizar atividades cotidianas. Exemplos dessas tecnologias incluem
cadeiras de rodas motorizadas, leitores de tela para pessoas com deficiéncia
visual, e softwares de comunicagao para pessoas com dificuldades de fala.

Outros dispositivos importantes sao as proteses e érteses, que substituem
ou suportam membros ou fungoes corporais. As proteses modernas, muitas vezes
equipadas com tecnologia de ponta, permitem uma mobilidade e funcionalidade
melhoradas. Por outro lado, as tecnologias de comunicacao Aumentativa e
alternativa (CAA)sao ferramentas que auxiliam pessoas com dificuldades de
comunicacao a expressar-se. Exemplos destas ferramentas incluem dispositivos
de geracao de fala e aplicativos que utilizam simbolos e imagens para ajudar na
comunicagao.

As tecnologias de acessibilidade digital sdo softwares e recursos que tor-
nam o uso de computadores, smartphones e outros dispositivos digitais mais
acessivel, como leitores de tela, legendas automaticas, teclados alternativos,
einterfaces adaptaveis. A casainteligente e automacao residencial sdo outras
tecnologias que permitem a automacao de tarefas domésticas, como acender
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luzes, trancar portas e controlar aparelhos eletrénicos, beneficiando pessoas
com mobilidade reduzida. Ainda pode ser citada a realidade aumentada e virtual,
utilizadas para terapias de reabilitagao, treinamento, e aprendizado, oferecendo
ambientes simulados que podem ser adaptados as necessidades especificas
de cadaindividuo.

Portanto, essas tecnologias sao fundamentais para promover a inclusao
e garantir que pessoas com deficiéncia possam participar plenamente na so-
ciedade. Tais tecnologias permitem aremocao de barreiras ao acesso de PcD
nos servigos de salde também, para garantir que elas recebam atendimento de
qualidade e sejam incluidas de maneira efetiva na sociedade.

No Artigo 82, a CDPD (Brasil, 2009) enfoca a conscientizagéo, afirmando
gue os Estados Signatarios da Convengao se comprometem a adotar medidas
imediatas, efetivas e apropriadas para conscientizar toda a sociedade sobre
as condicoes das pessoas com deficiéncia e fomentar o respeito pelos direitos
e peladignidade delas. Essas medidas incluem combater estereotipos, pre-
conceitos e praticas nocivas em relagao a pessoas com deficiéncia, inclusive
aqgueles relacionados a sexo e idade, em todas as areas da vida, assim como
promover a conscientizacao sobre as capacidades e contribuicdes das pessoas
com deficiéncia.

Portanto, trata-se de um processo de aprimoramento e reorientagao da
educacao formativa na drea da Saude como estratégia de promogao a saude para
conscientizacao individual e coletiva de responsabilidades e de direitos a saude,
estimulando agdes que atendam aos principios do Sistema Unico de Satude (SUS).
Nesse sentido, o SUS foi construido com base no principio de oferecer acesso
igual aos cuidados de saude para todos. Deve-se esperar que o SUS trabalhe no
sentido de maior acesso aos cuidados de saude e reducao das desigualdades na
saude. No entanto, a extensao em que isso parece ser realizado ou operaciona-
lizado por meio do estabelecimento de politicas concretas é discutivel.

As atitudes dos médicos e de outros profissionais da saude emrelagao a
deficiéncia também impactam sobre o acesso ao cuidado que eles fornecem.
O preconceito dos médicos pode explicar por que individuos com deficiéncias
provavelmente serao questionados mais sobre dor, depressao e estresse, e
menos provavelmente serao questionados sobre tabagismo, mamografias e
atividade sexual(Lee et al., 2021). O preconceito individual (dos profissionais) e
institucional (do servigo e do sistema de salde) também provavelmente contribui
paraoimpacto nareducao do acesso de pessoas com deficiéncia nos servigcos de
salde. Ha uma necessidade, neste contexto, de treinar os profissionais médicos
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sobre como eles podem fornecer servigos de assisténcia médica acessiveis a
individuos com deficiéncia.

Muitos individuos com deficiéncia enfrentam desafios com acessibilidade
em cuidados de saude, comunicando-se com os profissionais dos servicos de
atencao, e ndo sendo incluidos em decisoes sobre sua saude. Portanto, ensinar
estudantes de medicina sobre design universal e tomada de decisao apoiada,
por exemplo, sao elementos importantes para fornecer cuidados inclusivos para
deficientes, e esses conceitos também sao reconhecidos nas competéncias
essenciais do profissional da saude. Ao aplicar conceitos de design universal, 0s
estudantes de medicina e médicos devem considerar o design e a composicao
do servigo de saude, para que o atendimento seja acessado, compreendido e
usado pelo maior numero de pessoas, independentemente de idade, tamanho,
capacidade ou deficiéncia(Marroco; Krouse, 2017).

Os aspectos do design universal, como o uso de linguagem simples, empre-
gando imagens/diagramas para descrever procedimentos, uso de dispositivos de
comunicagao aumentativa e alternativa e acessibilidade fisica em salas de exame,
devem serincorporados a educacao médica e dos demais profissionais de saude.

CONSIDERAGOES FINAIS

Findar um capitulo que aborda a questao das pessoas com deficiéncia(PcD)
e seus desafios em acessar servicos de saude de qualidade exige refletir sobre
as transformacoes necessarias para promover uma inclusao efetiva.

A deficiéncia, enquanto conceito multidimensional, vai além de uma simples
limitagao fisica ou mental; ela estaintrinsecamente ligada as barreiras sociais,
culturais, econémicas e ambientais que precisam ser superadas. O forneci-
mento de cuidados de saude adequados para PcD nao € apenas uma questao
de acessibilidade fisica, mas também de promover uma abordagem centrada
na pessoa, que reconhecga suas necessidades especificas e garanta o respeito
aos seus direitos

0 desafio maior reside naimplementagao consistente e abrangente de
politicas publicas que assegurem aremocao dessas barreiras. A adocao do
modelo social da deficiéncia, que enfatiza aimportancia de adaptar o ambiente
social para facilitar ainclusao, € fundamental para transformar a realidade dessas
pessoas. No Brasil, apesar dos avancos legais, como a Lei Brasileira de Inclusao
da Pessoa com Deficiéncia, ainda ha muito a ser feito para que os servigos de
saude sejam verdadeiramente acessiveis e inclusivos.
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Em dltima anélise, promover a saide das PcD € uma responsabilidade com-
partilhada que exige esforgos intersetoriais e 0 comprometimento continuo de
todos os atores envolvidos. Garantir que as PcD possam exercer plenamente
seus direitos de cidadania, inclusive no acesso a saude, € um passo essencial
para construir uma sociedade mais justa, equitativa e humana.
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CAPITULO 2

ASSISTENCIA A SAUDE DE PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Candida Virllene Souza de Santana
Danielle Dantas de Medeiros Fernandes
José Luis Simées Maroja
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INTRODUGAO

A assisténcia a saude para pessoas com deficiéncia € um aspecto crucial
do sistema de saude, visando garantir que todos tenham acesso a cuidados
adequados, independentemente de suas capacidades fisicas, sensoriais ou
intelectuais. Essa abordagem é fundamentada nos principios de equidade,
inclusao e respeito aos direitos humanos.

Existem diversos desafios enfrentados por pessoas com deficiéncia no
contexto da assisténcia a saude, incluindo barreiras arquiteténicas, falta de
acessibilidade em equipamentos e exames, discriminagao por parte de pro-
fissionais de saude e dificuldades de comunicacao. Portanto, é fundamental
implementar politicas e praticas que promovam a inclusao e a igualdade no
ambiente de cuidados de saude.

Ainda que o Brasil tenha cerca de 45,6 milhdes de brasileiros com, pelo
menos, um tipo de deficiéncia, ainda faltaa promocao de condigdes parainclu-
sao das pessoas com limitacdes de mobilidade, assim como de incapacidades
sensoriais e intelectuais, nos edificios hospitalares.

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica(IBGE, 2010), com
base no Censo Demografico de 2010, no Brasil ha cerca de 45,6 milhdes de brasi-
leiros com mobilidade reduzida, ou seja, quase 24% da populagao. Destes, mais
de 35 milhdes apresentam problemas visuais, mais de 13 milhdes tém dificuldade
motora, quase 10 milhdes apresentam perda auditiva e cerca de 3 milhdes tém
deficiéncia mental/intelectual.
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POLITICAS PUBLICAS VOLTADAS AS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Atualmente, as pessoas com deficiéncia sao amparadas por lei federal, a Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia(Brasil, 2015), a qual estabelece
normas e direitos. Tal legislacao possibilita a eles o direito de serem incluidos
socialmente. Paraisto, devem superar as barreiras estruturais e sociais. Teruma
limitacao nao significa diminuir os direitos e deveres da pessoa, pois ela é cidada
e faz parte da sociedade como as demais. Um olhar voltado para essas pessoas
permite percebera complexidade e as dificuldades por elas enfrentadas, parti-
cularmente em situacao de doenga, pois nem sempre os hospitais sao planejados
para facilitar o acesso de quem apresenta dificuldades de mobilidade fisica.

Em 2002, o governo brasileiro implementou a Politica Nacional de Saude para
Pessoas com Deficiéncia(PNSPD)como uma medida para combater as disparida-
des existentes(Brasil, 2001). Essa iniciativa abrange seis dominios essenciais, a
saber: aprimoramento da qualidade de vida, prevencao de incapacidades, oferta
de cuidados de saude abrangentes, reorganizagao e otimizacao dos servi¢os
de saude, implementacao de mecanismos de informacgao e investimento na
formacao de recursos humanos.

LACUNAS NA ATENCAO A SAUDE DE PCD

De acordo com revisao realizada por Cunha et al. (2022), existem grandes
lacunas na prestacao de cuidados de saude as pessoas com deficiéncia nas
seis dimensdes consideradas. Faltam acdes voltadas a promocgao da qualidade
de vida; aformacao profissional sobre deficiéncia é insuficiente; ha pouca evi-
déncia sobre o perfil de salde das pessoas com deficiéncia; existem grandes
lacunas na disponibilidade de cuidados devido a barreiras fisicas, informacionais
e comportamentais generalizadas; e ma distribuicao da oferta e integragao de
servicos. Concluindo, a estrutura politica no Brasil apoia ainclusao de pessoas
com deficiéncia nos servigos de saude; no entanto, subsistem grandes desigual-
dades devido a maimplementagao da politica na pratica. Na verdadeira inclusao
social, sequndo Sassaki(2010), é a sociedade que deve ser modificada para incluir
todas as pessoas. Portanto, é necessariaaimplementacao de tais politicas.

A melhoriadasinfra-estruturas e da formacao dos prestadores de cuidados
pode ajudar a melhorar a qualidade da comunicacao, embora em alguns casos
possa nunca ser apropriada (Selick et al., 2023). E importante que 0s servicos
de saude oferecam atendimento adequado e responsivo a todos os usuarios do
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servigo. Entender por que a mudanca € necessaria € fundamental para alcangar
essa mudancga. Portanto, € necessario que os profissionais que trabalham no
sistema de saude desenvolvam uma consciéncia das muitas barreiras que as
pessoas com deficiéncia podem enfrentar e, entdao, pensem criativamente sobre
como as mudancas podem ser feitas.

Atualmente, apesar de ser um requisito legal nos termos da Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia)
(Brasil, 2015), o fornecimento de ajustes razoaveis nao ¢ consistente, pois sua
implementacao geralmente depende do conhecimento de cada equipe de saude
e de sua flexibilidade em termos de prestacao de cuidados.

A equipe de saude precisa estar ciente dos problemas de saude mais pre-
valentes para que uma abordagem proativa possa ser adotada. Mais importante,
as atitudes negativas e discriminatdrias em relacao as pessoas com deficiéncia
intelectual entre os profissionais de saude devem ser desafiadas e eliminadas: a
discriminacao consciente e inconsciente contribui para as iniquidades em saude.
Asvezes, 0 estigma e a discriminacdo sao a principal barreira a sua participagao
plena e igualitaria.

Grandes mudancas sao necessarias para tornar a assisténcia a saude mais
acessivel e equitativa para as pessoas com deficiéncia. E preciso discutir o
problema de equipamentos médicos inacessiveis, como mesas de exame que
nao abaixam e balangas e maquinas de mamografia que nao podem ser usadas
por pessoas em cadeiras de rodas.

Por outro lado, muitas das principais iniciativas para tornar os servigos
mais acessiveis tém um custo neutro. Consideracao, compaixao e comunicagao
aberta sao gratuitas. O tempo gasto naidentificagao das necessidades de uma
pessoa é um investimento em cuidados mais seguros, eficazes e inclusivos. Os
obstaculos podem dificultar a entrada nas instalagoes, mas também a passagem
de elevadores ou portas para as salas de tratamento ou 0 uso dos banheiros. Ter
moveis ou equipamentos acessiveis/adaptaveis também é uma consideracgao
importante. Se nao estiverem disponiveis, as pessoas com deficiéncia podem
nao ser examinadas ou nao sequir os mesmos padroes de outras. A falta de
transporte acessivel ou a falta de instalagoes préoximas também pode limitar o
acesso das pessoas com deficiéncia aos servigos de saude.

Qutros tipos de barreiras podem ser menos bem reconhecidos e com-
preendidos, como aquelas para pessoas surdas ou com outras dificuldades de
comunicagao (por exemplo, deficiéncias cognitivas ou psicossociais), que podem
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perderinformagoes ou serem informadas sobre suas opcdes se houver falta de
linguagem gestual ou outras ferramentas de comunicacéo adaptadas (informa-
coes de facil leitura, imagens, simbolos). Também pessoas com deficiéncia visual
podem nao consegquir ler cartas dos profissionais de saude ou instrucdes sobre
medicamentos. Atitudes negativas também podem ser uma barreira importante
para as pessoas com deficiéncia acessarem os cuidados de saude. Também
serao buscadas manifestacoes de estigma contra as pessoas com deficiéncia,
que podem desencorajar as pessoas a comparecerem a servigos de saude.

E importante considerar também que &reas especificas de déficit educa-
cional dos profissionais de saude no atendimento as PcD tambeém justificaram
arealizagao do projeto. Nem todos os profissionais que atuam nos servigos de
saude tém o conhecimento de que o ambiente e seus fatores podem influenciar
no atendimento integral a pessoa com deficiéncias. A equipe de saude pode nao
ter o conhecimento, as habilidades e as atitudes adequadas para atender as ne-
cessidades das pessoas com deficiéncia(Hemm et al., 2015). As necessidades das
pessoas com deficiéncia intelectual podem sequer ser abordadas nos curriculos
de profissionais da area da saude, indicando que eles nao ofereceram conteudo
curricular relacionado aidentificagcao e atendimento de tais necessidades.

As barreiras fisicas ao acesso aos cuidados de saude incluem barreiras
ambientais e de infraestrutura, mas também barreiras de comunicacgao e a falta
de acessibilidade ainformacao em saude emrelacao a esses usuarios do sistema
de saude e barreirasrepresentadas também por atitudes preconceituosas e de
discriminacgao.

COMO ALCANCAR ACESSIBILIDADE E INCLUSAO DE PESSOAS
COM DEFICIENCIA EM SERVICOS DE SAUDE?

Aolongo de muitas décadas, a luta pelos direitos das pessoas com deficién-
ciatem sido destacar o papel das barreiras e opressoes na vida dessa populagao
minorizada socialmente e rejeitar a medicalizacao inadequada.

Enquanto algumas condicdes de saude associadas a deficiéncia resultam em
problemas de saude e em extensas necessidades de cuidados de saude, outras
nao. Nao se discute que as pessoas com deficiéncia tém direito ao mais alto
padrao de atencao a saude possivel e que é alcangado por meio da capacidade
de acessar os servicos de salde em uma base equitativa, receber atendimento
que va ao encontro de suas necessidades de salde avaliadas individualmente.
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As disparidades em saude sao diferengas nos resultados de saude entre grupos
que refletem desigualdades sociais.

Para que exista essa equidade, as instalacoes fisicas precisam ser acessiveis
e proativamente alocadas para apoiar os segmentos mais vulneraveis e desfa-
vorecidos da populacao, sejam em areas urbanas ou rurais, de forma a incluir
as pessoas com deficiéncia(PcD) nos cuidados a saude (Marques et al., 2018).

Além do que, é necessario que haja uma mudanca na formagao dos pro-
fissionais de saude relacionadas ao acesso e acolhimento das pessoas com
deficiéncianos servicos de saude, de forma a reduzir ndao so as barreiras fisicas,
mas o preconceito social. A falta de inclusao nos servicos de saude implica
uma redugao no atendimento, contribuindo para a diminuigao de atividades
educativas de promogao, prevengao e manutencao da salde para este segmento
populacional. E necessario haver ambiéncia fisica para o acolhimento.

Aumentar o acesso significa criar um ambiente que pode ser usado por
todas as pessoas, incluindo aquelas com deficiéncia. Quando se fala sobre
acessibilidade, as pessoas geralmente presumem que se esta falando em fazer
com que um prédio ou outro espaco se torne acessivel para cadeiras de rodas
e nao se pensaalém disso.

Averdadeira acessibilidade, no entanto, significa pensar em muitos tipos
diferentes de deficiéncias e em como vocé pode mudar as coisas dentro de sua
organizacao ou iniciativa para fazer com que as pessoas que as tém se sintam
bem-vindas - ndo apenas a estrutura fisica de seu escritorio ou espagos de
reuniao, mas as atitudes e estilos de comunicagao das pessoas dentro de sua
organizagao ou iniciativa. Entao, quando se falaem aumentar o acesso, 0 objetivo
€ mencionar as sequintes atitudes e agdes:

« Mudanca de atitudes dentro de nossa organizagao ou iniciativa;

« Mudanga namaneira como nos comunicamos com 0s outros; e

» Mudangas fisicas, como a estrutura dos espagos que usamos e 0s

formatos em que apresentamos as informacoes.

A primeira etapa a seguir € mudar a maneira como as pessoas envolvidas
em determinada organizagao veem as pessoas com deficiéncia. Naturalmente,
isso € mais facil no discurso do que na agao, mas ha coisas que se podem fazer
paraaprender mais sobre a deficiéncia, por exemplo, como as pessoas com defi-
ciéncia gostariam de ser tratadas e os principios basicos da etiqueta relacionada
a deficiéncia. Uma maneira de comecar € chegar as pessoas com deficiéncia
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e simplesmente pedir perguntar como elas pensam que poderia melhorar a
acessibilidade da instituicao onde sao atendidas.

A etiqueta para deficientes € um conceito baseado simplesmente em tratar
as pessoas com deficiéncia com cortesia e respeito. Por exemplo, tratar adul-
tos como adultos e as pessoas com deficiéncia, como trataria qualquer outra
pessoa. Nao se devem fazer suposi¢cdes sobre pessoas com deficiéncia. Se
houver alguma duvida sobre o que fazer, é s6 perguntar. Pessoas com deficiéncia
geralmente apreciarao a honestidade e preferem que se pergunte a elas sobre
suas necessidades e desejos em vez de fazer suposicoes.

Entenda que duas pessoas com a mesma deficiéncia podem ter necessi-
dades de acesso muito diferentes. Pessoas com deficiéncia devem ser vistas
como individuos e suas necessidades devem ser atendidas de acordo.

Nem todas as deficiéncias sao imediatamente aparentes. Deficiéncias
“ocultas”, ou nao visiveis, como deficiéncia auditiva ou uma doencga crénicacomo
diabetes mellitus, podem fazer com que uma pessoa nao responda quando se
fala com ela ou aja de uma maneira que pode parecer estranha ou inadequada.
Novamente, neste caso, nao se deve fazer suposicoes. Se alguém se comporta
de uma maneira que parece incomum no inicio, € preciso esperar um pouco
para saber mais.

Pessoas sem deficiéncia as vezes podem ser reticentes demais para ser
honestas e diretas com pessoas com deficiéncia sobre suas deficiéncias. Isso
geralmente vem de boas intengdes, mas so6 contribui paraum péssimo servico.

Alinguagem que se usa geralmente quando se fala sobre, ou com, pessoas
com deficiéncia esta intimamente ligada & chamada “etiqueta da deficiéncia”.
Salienta-se, mais umavez, que se deve usar a linguagem considerando “as pes-
soas primeiro”. Isso significa referir-se primeiro a pessoa antes de se referir a
sua deficiéncia: em vez de se referir a “uma surda”, referir-se a ela como “uma
mulher com deficiéncia auditiva” ou “uma mulher com surdez”.

As vezes, é normal a mengéao a deficiéncia primeiro na fala, ja que a lingua
materna das pessoas pode se tornar muito prolixa, mas € preciso ter cuidado
de ndo se referir a pessoa apenas como sua deficiéncia(por exemplo, chamar
alguém de “paraplégico”). A énfase deve ser colocada no fato de que esta é uma
pessoa e sua deficiéncia € uma das muitas caracteristicas dela; a deficiéncia
de uma pessoa nao a define como ser humano.

Naturalmente, se ndao se deve apontar as deficiéncias, também nao se
devemignoréa-las. Se adeficiéncia de alguém nao for relacionada ou pertinente
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acomunicagao, nao é necessario pontuar o assunto, a menos que a pessoa
com deficiénciaamencione. Se for relevante, porém, também nao é indelicado
menciona-la. Em determinadas circunstancias, hesitar em abordar a deficiéncia
de uma pessoa pode implicar que a deficiéncia é algo errado ou ruim, ou que é
um assunto desconfortavel ou desagradavel. Nao deveria ser. A deficiéncia é
algo que a pessoatem e comaqual lida todos os dias, e € bom reconhecer isso.

E apropriado descobrir como a pessoa com deficiéncia se comunica melhor.
Por exemplo, embora muitas pessoas com deficiéncia visual possam usar Braille,
amaioria das pessoas com esta deficiéncianao o faz. Damesma forma, nem todas
as pessoas com deficiéncia auditiva podem fazer leitura labial e, mesmo quando o
fazem, é apenas 30% a50% eficaz. A leitura labial deve ser complementada com
gestos, expressoes faciais e anotacdes escritas. Algumas pessoas com surdez
conseguem falar, outras nao. Em caso de duvida, € importante perguntar: “Qual
€ amelhor maneira de falarmos uns com os outros?”

Mudar as atitudes e alinguagem é muito importante, mas se as pessoas com
deficiéncia nao podem realmente entrar em seu prédio ou espagos de reuniao,
ou usar o servico de saude, essas atitudes nao tém muito significado. Portanto,
alterar a estrutura fisica dos espacos que sao utilizados e disponibilizar infor-
macoes em formatos alternativos sdo medidas indispensaveis.

Muitos ajustes de acessibilidade sao mais baratos do que se imagina.
Algumas mudangas sao muito simples e faceis, como mover as objetos e uten-
silios, ou aparelhos, para areas onde as pessoas que usam cadeiras de rodas
possam chegar com mais facilidade, como abordado no capitulo sobre acessi-
bilidade arquitetonica. Nessa perspectiva, no referido capitulo, politicas formais
e normas regulamentadoras governamentais em relagao a acessibilidade sao
disponiveis atualmente. Sao politicas e normas que mostram o compromisso de
gue todos os locais de reuniao que a organizagao ou iniciativa usa em relagao
a acessibilidade.

0 Design Universal € um método de projetar edificios, salas e outros espagos
com os seqguintes principios em mente: Uso equitativo para qualquer grupo de
usuarios. O design acomoda uma ampla gama de preferéncias e habilidades
individuais; uso simples e intuitivo, facil de entender; informacdes perceptiveis
com design que comunica as informagoes necessarias de maneira eficaz ao
usuario (Alkawai; Alowayyed, 2017).

A experiéncia da deficiéncia faz parte davida de pessoas que tém doenca,
lesao ou limitacao corporal. A deficiéncia € compreendida, ainda, como um fato
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de méa sorte pessoal e, do ponto de vista social e politico, as PcD sao vistas como
uma minoria social.

Cadamembro da equipe que trabalha nos servigos de saude e assisténcia
socialtemaresponsabilidade, relevante ao seu préoprio papel, de garantir que os
servicos sejam acessiveis as pessoas com deficiéncia e que suas interacoes e
comunicagao com as pessoas com deficiéncia sejam apropriadas, respeitosas
e sejam entregues de maneiras que as pessoas com deficiéncia possam receber
e entender.

A equipe médica, de enfermagem e outros profissionais da saude tém a
responsabilidade de ouvir e se comunicar adequadamente, além de levarem
consideracao problemas simultaneos emrelagao a deficiéncia da pessoa em seus
programas de tratamento. Recepcionistas e funcionarios administrativos téma
responsabilidade de garantir que as pessoas com deficiéncia sejam informadas
sobre as nomeacoes e sejam convocadas, por suavez, de maneiras que possam
serrecebidas e compreendidas. Recepcionistas, porteiros, auxiliares de servigos
gerais e de limpeza que interagem com pacientes e usuarios de servigos no
decorrer de seu trabalho tém a responsabilidade de se comunicar de maneiras
que possam ser entendidas. A equipe de manutencgao e limpeza poderia manter
a acessibilidade dos edificios e instalagoes, garantindo que nao haja obstrugoes
que possam prejudicar a acessibilidade ou causar um risco. A equipe dalinha de
frente deve procurar resolver, atodo momento, preocupacgdes e consultas de
pacientes e usuarios do servigo no primeiro ponto de contato com o usuario do
servigo e/ou com seu acompanhante, familiar ou cuidador profissional.

Uma proporcgao significativa de pessoas com deficiéncia fisica enfrenta
dificuldades de acesso a servigos de atencao primaria adequados e adequados.
Um estudo realizado no Sul do Brasil (Marques et al., 2018) mostrou que apro-
ximadamente um terco dos entrevistados de um servico de saude de atencao
primariarelatou dificuldade de acesso ao consultério, equipamento e/ou banheiro,
enquanto cerca de um quinto considerou que seu médico de familia era insensivel
ou hipersensivel emrelacao a sua deficiéncia; e quase a mesma proporc¢ao sentiu
que estavarecebendo cuidados de saude primarios inadequados. Os resultados
desse estudo também sugerem onde os esforgos para melhorar os servigos
precisam comecar, e que 0s recursos estao disponiveis para os médicos de
familia tornarem seus consultoérios mais acessiveis para pessoas com deficiéncias
fisicas. Os referidos autores consideram que poderiam ser adquiridas mesas
de exame acessiveis que se ajustassem em altura, devidamente colocadas em

31 . Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo a saude: desafios e perspectivas D



uma sala de exame paraacomodar as diferentes capacidades de transferéncia
dos pacientes.

A confianga em poder auxiliar de forma adequada e sequra nas transfe-
réncias de pacientes é uma habilidade que pode ser aprendida, assim como a
realizacao de exames especificos, como o0 exame de Papanicolaou em posicoes
alternativas(de lado ou em cadeira de rodas). As habilidades de gerenciamento
de consultorio no planejamento prévio do tempo necessario para as visitas ao
consultorio, considerando os horarios do servico de transporte para deficientes
e adisponibilidade dos atendentes necessarios, tudo isso diminui as barreiras
para o paciente (Marques et al., 2018).

O tempo também pode ser uma barreira para o médico, especialmente em
servigos publicos. Também podem existir barreiras financeiras para médicos que
possuem clinica privada e que optam por fazer modificagées em suas instalacoes
existentes a fim de tornar seus consultérios mais acessiveis a pacientes com
deficiéncias fisicas.

A'igualdade e equidade sao conceitos relacionados, uma vez que surgem
iniquidades quando cuidados de igual qualidade nao sao prestados (Azevedo,
2013). Whitehead et al.(2002) argumentam que nem todas as diferencas no estado
de saude sao iniquidades, mas que onde as diferencas sao desnecessarias,
evitaveis e injustas, a desigualdade existe. Aplicado a situagao das pessoas com
deficiéncia, pode-se constatar que a falha em fazer os ajustes necessarios para
promover a igualdade de acesso aos cuidados de saude resulta em iniquidade
(Fee; Gonzalez, 2017).

Muitas das dificuldades relacionadas ao acesso discutidas anteriormente
neste projeto podem ser modificaveis, e atendem aos critérios de Whitehead
etal.(2002)de serem desnecessarios, evitaveis e injusto. Portanto, a equidade
tem uma dimensao ética/moral. Exige que as barreiras a salde (como acesso
deficiente a saude) sejam identificadas, removidas ou modificadas, poisisso ¢
uma resposta justa as disparidades historicas (Gruskin; Braveman, 2003).

E importante que os servicos de salde oferecam atendimento responsivo
atodos os usuarios do servico, e entender por que a mudanca € necessaria
fundamental para alcancgar qualquer transformacao. Portanto, € necessario
gue os que trabalham no sistema de saude desenvolvam conscientizagao e
engajamento sobre aimportancia de superacao das barreiras que as pessoas
com deficiéncia podem enfrentar e, entdao, pensem criativamente sobre como
as mudancas podem ser feitas.
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No ambito hospital as dificuldades de acessibilidade nao sao menores que
as da atencao primaria, pelo contrario. Isso ocorre, em parte porque o setor
hospitalar publico do Brasil vem sofrendo um processo de sucateamento e
desinvestimento, o que se reflete na estrutura fisica e tecnologica decadente,
sem condigoes de se prestar suporte aos pacientes mais vulneraveis.

Por outro lado, apesar de o conceito de humanizacao ser aplicado a concep-
cao dos projetos hospitalares ha pouco tempo, a preocupagao com a qualidade
do ambiente hospitalar ndo é recente. Historicamente, Nightingale (1863), em
seu livro “Notes on Nursing and Notes on Hospitals”, ja enfatizava a importéncia
de atributos como ventilagao adequada, saneamento, controle do ruido e da luz
para a qualidade do ambiente hospitalar.

Segundo a classica autora, icone da Enfermagem e da area de Saude em
geral, o primeiro requisito de um hospital era que seu ambiente nao fizesse mal
aos pacientes. Ainda que essa visao tenha sido gestada no século XIX, no Brasil,
esta perspectiva daarquitetura hospitalar ainda é recente e pouco se tem feito
para qualificar os ambientes em prol da saude e do bem-estar dos pacientes.
Isto se deve ndo apenas a mencionada falta de recursos parainvestir no Sistema
Unico de Saude, mas também a falta de conscientizacao de que o ambiente é
um suporte fundamental paraarecuperacao dos pacientes, assim como a falta
de conhecimento tedrico e empirico sobre o0 assunto.

Atualmente, apesar de ser um requisito legal nos termos da Lei Brasileira
de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia, supde-se que o fornecimento de ajustes
razoaveis ainda nao é aplicado de forma completa nos servigos de saude. Os
movimentos sociais pelos direitos das PcD as vezes podem relutar em fazer
campanhas sobre a questao da saude e reabilitagao devido a preocupacgoes
comaindesejavel ‘medicalizacao da deficiéncia”. No entanto, falar sobre saude
e cuidados de saude nao significa que a pessoa seja definida pela deficiéncia.

Aimportancia de uma comunicacao eficaz de saude entre os profissionais
de saude e as pessoas com deficiéncia que necessitam de atendimento de saude
também esta bem estabelecida. Em particular para as pessoas com deficiéncias
de comunicacgao, orisco de nao conseguirem se comunicar eficazmente com os
seus prestadores de cuidados de saude pode comprometer diretamente a sua
saude, cuidados de saude e o seu direito de participar ativamente nas decisoes
sobre os seus cuidados de saude.

Nesse sentido, os servigos de saude acessiveis devem possuir recursos que
possibilitem que pacientes com deficiéncias de mobilidade, incluindo aqueles que
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usam cadeiras de rodas, recebam cuidados médicos adequados. Os recursos que
tornam isso possivel sdao umarota acessivel para e através da sala, uma porta de
entrada com largura livre adequada, espaco livre e colocacao de equipamento de
exame acessivel e espaco adequado dentro para transferéncias laterais e uso de
equipamentos de elevacao. As barreiras ao acesso das PcD incluem empecilhos
fisicos a entrada e circulacao em estabelecimentos de saude, assim como a
falta de equipamento acessivel e até falta de um método seguro para transferir
0 paciente parauma mesa de exame e falta de politicas que facilitem o acesso.

Portanto, sdo metas de o cuidado inclusivo obter tratamento justo de outras
pessoas(nao discriminacgao), tornar os produtos, as comunicacdes e 0 ambiente
fisico mais utilizaveis pelo maior nimero possivel de pessoas(design universal),
modificar itens, procedimentos ou sistemas para permitir que uma pessoa com
deficiéncia os use o maximo possivel (ajustes ou acomodagdes razoaveis).

Assim a acessibilidade se aplicaa comunicagao, ao acolhimento e ao acesso
fisico nos servigos de saude. A esse respeito, o fator mais significativo associado
aexperiéncias negativas de usuarios de usuarios com deficiéncia em servigos de
saude é afaltade uma comunicacao eficaz entre a equipe de saude e o paciente
(Santanaetal., 2022).

Diante dessarealidade, com o objetivo de ampliar e qualificar o atendimento
as PcD com déficits temporarios ou permanentes, progressivos, regressivos ou
estaveis, intermitentes ou continuos, o Ministério da Saude instituiu em 2012 a
Rede de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia(RCPD) no ambito Sistema Unico
de Saude (SUS), com agoes direcionadas as pessoas com deficiéncia auditiva,
fisica e intelectual, estomias e deficiéncias multiplas(Brasil, 2012).

Portanto, existe uma necessidade premente de mudancga de culturaem
como os ajustes razoaveis sao percebidos e executados; melhorias na identifi-
cacao das necessidades das pessoas com deficiéncia; melhorias no ambiente
hospitalar e na prestagao de informacoes; e a necessidade de envolver as préprias
pessoas com deficiéncia no processo de mudancga(Marques et al., 2018).

MEDIDAS PARA MELHORAR A ASSISTENCIA A SAUDE DE PCD
Algumas medidas que podem ser adotadas para melhorar a assisténcia a
saude para pessoas com deficiéncia incluem:

1. Acessibilidade fisica: Garantir que instalagoes médicas sejam aces-
siveis a pessoas com mobilidade reduzida, por meio da eliminacao de
barreiras arquiteténicas, como rampas e elevadores.
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2. Equipamentos e tecnologia acessiveis: Utilizar equipamentos médicos
e tecnologias que sejam adaptaveis as necessidades especificas das
pessoas com deficiéncia, garantindo que exames e procedimentos
sejam acessiveis a todos.

3. Treinamento de profissionais de saude: Capacitar profissionais de
saude para lidar de forma adequada e respeitosa com pacientes com
deficiéncia, desenvolvendo habilidades de comunicacgao inclusiva e
sensibilidade as necessidades especificas.

4. Documentacao acessivel: Fornecerinformacoes de saude em formatos
acessiveis, como Braille, dudio, ou linguagem de sinais, para garantir
que pessoas com deficiéncia possam compreender plenamente os
detalhes sobre sua saude e tratamento.

5. Politicas deinclusao: Implementar politicas organizacionais que pro-
movam a inclusao de pessoas com deficiéncia, tanto no ambiente de
trabalho quanto nos servicos prestados.

6. Participagao ativa nas decisdes de saude: Garantir que as pessoas com
deficiéncia sejamincluidas ativamente nas decisdes sobre seu proprio
cuidado, respeitando suas preferéncias e necessidades individuais.

7. Acesso ainformacgdes sobre saude: Disponibilizarinformacdes sobre
saude de maneira acessivel atodos, considerando diferentes niveis de
alfabetizacao e diferentes formas de comunicacgao.

CONSCIENTIZACAO DE PROFISSIONAIS E GESTORES DA
SAUDE SOBRE AS NECESSIDADES DE PCD

Todos os profissionais de saude estao cientes da alta prevaléncia de incapa-
cidade em suas comunidades e nos usuarios do servico onde trabalham? Todos os
profissionais de saude estao cientes dos direitos das pessoas com deficiéncia?
Esses funcionarios sabem da importancia da inclusao social para as pessoas
comdeficiéncia? Eles/elas/elxs estao cientes do ciclo de pobreza e deficiéncia,
onde as pessoas com deficiéncia estao em maior risco de viver na pobreza e as
pessoas na pobreza estdo em maior risco de adquirir uma deficiéncia?

Ainda se apresentam outras questdes: Os funcionarios do servico de saude
reconhecem a diferenca entre prevengao de comprometimento e inclusao por
incapacidade? Os funcionarios entendem as causas da deficiéncia? Os funcio-
narios estao cientes daimportancia de remover barreiras fisicas, atitudinais, de
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comunicacao, politicas e sociais para as pessoas com deficiéncia? Os funciona-
rios reconhecem que aremocao de barreiras reduz o impacto de uma deficiéncia?
Os funcionarios estao cientes das implicagdes potenciais de falsas crengas e
mitos que podem estar associados a deficiéncia? Os gestores do sistema de
saude estao cientes dos grupos e organizacoes de ajuda projetados capacitar
pessoas com deficiéncia? Eles estao cientes de todas as obrigagdes decorrentes
da Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia é um
instrumento internacional de direitos humanos das Nagoes Unidas (CDPD, 2007).
Asrespostas a maioria destas perguntas sao provavelmente “nao”.

Conscientizagao, no sentido de tomada de consciéncia(ou trabalho visan-
do-a), tem o objetivo de possibilitar que as pessoas entenderam suas responsa-
bilidades e como suas aces podem contribuir para arealizacao dos objetivos de
uma organizagao (Vieira; Ximenes, 2008). Engajamento significa envolvimento e
contribuicao para atividades que visem atingir objetivos comuns. Estes termos,
advindos da Educacao, se expandiram a diversos campos do conhecimento. Entre
as influéncias sobre conscientizacao, a Educacao Libertadora, desenvolvida
pelo educador Paulo Freire, do qual se utiliza o processo por ele definido como
conscientizacao, como fundamentacao tedrica para as agoes propostas no
presente projeto.

Contudo, a palavra conscientizacao, ainda que tenha sua concepcao co-
mumente atribuida a Paulo Freire, conforme palavras do préprio educador, a ele
coube adifusao, mas nao a criagao: esta foi obra de uma “equipe de professores
do Instituto Superior de Estudos Brasileiros por volta de 1964 (Freire, 1980). A
conscientizacao é, nesse sentido, o processo de construgcao da consciéncia
critica, uma consciéncia que desvela arealidade, que nos possibilita compreender
as“dimensdes obscuras que resultam de sua aproximagado com o mundo”(Freire,
1980, p. 27).

Na Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia(CDPD, 2007;
United Nations, 20086), o artigo 8 enfoca a conscientizacao: Os Estados Membros
da Organizacao das Nacgoes Unidas se comprometem a adotar medidas ime-
diatas, efetivas e apropriadas para conscientizar toda a sociedade sobre as
condicoes das pessoas com deficiéncia, incluindo langar e dar continuidade a
efetivas campanhas de conscientizagao publicas, destinadas a favorecer atitudes
receptivas emrelacao aos direitos das pessoas com deficiéncia, promover
percepcgao positiva e maior consciéncia social em relacao a essas pessoas,
e promover programas de formacgao sobre sensibilizagao a respeito das PcD
no que concerne aos seus direitos. O artigo 25 da CDPD reforca o direito das
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pessoas com deficiéncia a alcancar o mais alto padrao de assisténcia a saude,
sem discriminacgao.

CONSIDERAGOES FINAIS

No encerramento deste capitulo sobre assisténcia a saude para pessoas
com deficiéncia, é possivel destacar aimportancia daadogao de abordagens
inclusivas e equitativas no ambito da saude. Ao longo deste tema, exploramos
os desafios enfrentados por pessoas com deficiéncia, desde barreiras fisicas
até discriminacao, e examinamos as medidas necessarias para superar esses
obstéaculos.

E imperativo reconhecer que a promocéao da satde para pessoas com defi-
ciéncia vaialém da simples acessibilidade fisica, pois envolve um compromisso
mais profundo com ainclusao, respeito aos direitos humanos e a garantia de
que cada individuo tenha a oportunidade de participar ativamente nas decisoes
sobre sua propria saude.

A acessibilidade, tanto em termos de instalagoes quanto de informacgoes,
emerge como um fator chave para o sucesso na implementacao de politicas
inclusivas. Garantir que os profissionais de saude sejam devidamente treinados
para lidar com a diversidade e que os servicos de salude sejam adaptados as
necessidades especificas de cada pessoa sao passos fundamentais.

Além disso, a conscientizacao sobre as questdes relacionadas a saude das
pessoas com deficiéncia e a promocao de uma cultura organizacional inclusiva
sao cruciais para transformar os paradigmas existentes. Isso implica na supe-
racao de estigmas e na construcao de uma sociedade onde a diversidade seja
celebrada e respeitada em todos os setores.

Portanto, ao incorporar praticas inclusivas na assisténcia a saude, nao
apenas se beneficiam diretamente as pessoas com deficiéncia, mas tambéem
se promove uma sociedade mais justa e igualitaria. A busca continua por solu-
coes inovadoras e aimplementacao de politicas inclusivas sao essenciais para
avangcarmos emdirecao aum sistema de saude verdadeiramente acessivel, onde
cada individuo, independentemente de suas capacidades, receba a atencao e
os cuidados que merece. A efetivacao dessas medidas contribui nao apenas
paraamelhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, mas também
promove uma sociedade mais inclusiva e equitativa.
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A assisténcia a saude para pessoas com deficiéncia deve ser pautada pelo
respeito a diversidade e pela busca constante por solugdes que garantam a
igualdade de oportunidades no acesso aos servigos de saude.
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CAPITULO 3

ACESSIBILIDADE DE USUARIOS COM
DEFICIENCIA EM SERVICOS DE SAUDE:
ACOES DE EXTENSAO UNIVERSITARIA

Céndida Virllene Souza de Santana
Danielle Dantas de Medeiros Fernandes
José Luis Simées Maroja

Lillian Pascoalin Miguel

Isabella Oliveira Araujo Soares

Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

A definicao de deficiéncia, como diversidade, tem um significado estreito
para muita gente. Teruma deficiéncia ainda é considerado por muitos como algo
puramente relacionado a saude, doenca, limitagao funcional e comprometimento
do corpo, especialmente nas ciéncias da saude. A deficiéncia € uma faceta
fundamental da diversidade humana, mas fica para tras, entre os grupos identi-
tarios de cor/racga, género, etnia, orientacao sexual e classe em reconhecimento
dentro e fora da academia. Além disso, devido a maneira como essa minoria €
constituida, é sem duvida, mais heterogénea do que as de cor/raca, género,
classe e orientacao sexual.

Ao longo de muitas décadas, a luta pelos direitos das pessoas com defici-
éncia(PcD)tem sido destacar o papel das barreiras e opressdes na vida dessas
pessoas. Embora as pessoas com deficiéncia geralmente tenham condicdes e
deficiéncias de saude, passou a haver um maior foco naremocao de barreiras
sociais por meio do modelo social da deficiéncia, a fim de evitar visdes medica-
lizadas da deficiéncia.

A PcD enfrenta dificuldades de diversas naturezas e barreiras que impedem
sua plena participacao nos espagos sociais. A assisténcia médica é um direito
humano, mas as barreiras de acesso a este direito continuam sendo um dos
principais desafios entre as pessoas com deficiéncia. Uma das varias razoes
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que explicaisso € que existem poucas evidéncias sobre as barreiras de acesso
asaude entre elas.

Embora os direitos da PcD tenham sido estabelecidos legalmente, a socie-
dade ainda nao os assegura plenamente, o que também é observado nos servicos
de saude, seja pela falta de condi¢des estruturais ou auséncia de capacitagao
profissional. Assim, o projeto “Diversidade nos Servicos de Saude: Promovendo
a acessibilidade para usuarios com necessidades especiais em um hospital uni-
versitario” originalmente teve o propésito de compreender a situagao vivenciada
pelas pessoas com diferentes tipos de deficiéncia em um servico de saude de
referéncia, visando a identificacao das barreiras a acessibilidade, conjuntamente
com elas no contexto da extensao universitaria, que reiune uma ampla diversidade
de atributos construtivos para a trajetoria académica.

Ter uma limitacao nao significa diminuir os direitos e deveres da pessoa,
pois ela é cidada e faz parte da sociedade como as demais. Um olhar voltado
para essas pessoas permite perceber a complexidade e as dificuldades por
elas enfrentadas, particularmente em situagao de doenca, pois nem sempre 0s
hospitais sao planejados para facilitar o acesso de quem apresenta dificuldades
de mobilidade fisica.

Assim, o projeto de extensao “Diversidade nos Servigcos de Saude:
Promovendo a acessibilidade para usuarios com necessidades especiaisemum
hospital universitario” originalmente teve o proposito de compreender a situagao
vivenciada pelas pessoas com diferentes tipos de deficiéncia em um servico
de saude de referéncia, visando a identificacao das barreiras a acessibilidade,
conjuntamente com elas no contexto da extensao universitaria, a qual reune
uma ampla diversidade de atributos construtivos para a trajetoria académica.

PROJEXT DIVERSITAS COMO EXTENSAO UNIVERSITARIA NO
CONTEXTO DA DEFICIENCIA

0 "fazer-extensao”, assim como praticamente tudo naquele novo momento
dacrise sanitaria de 2020 e 2021, precisou se reinventar e o que antes era feito
na comunidade, passou a ser realizado por meio das telas de aparelhos celulares
e computadores, sobretudo em 2020.

Projeto de extensao é aquele que tem como objetivo estabelecer umrela-
cionamento entre a Instituicdo e a comunidade em que esta inserida. A palavra
universidade - em latim, universitas - diz respeito a universalidade e remete a
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conjunto, coletivo - dai o acronimo que escolhemos - diversitas - diversidade
em latim - diversidade cultural inclui a deficiéncia.

Ainda que seja fundamental o processo de relagoes diretas e reciprocas
dos extensionistas com a sociedade, a construcao de conhecimentos e saberes
provindos darelacgao dialégica entre universidade e comunidade também pode
ser concretizada por meios tecnologicos remotos em situagées como a atual
pandemia. Nesse sentido, a extensao universitaria pode estabelecer um fluxo de
saberes sistematizados de natureza académica e popular, em que tanto comu-
nidade quanto estudantes e professores possam aprender e se retroalimentar
a partir dessatroca.

Nessa perspectiva, adiversidade naatencao a saude é importante foco da
extensao. A diversidade nas agdes de satde inclui género, idade (idosos), etnia,
deficiéncia, religiao, orientacao sexual, status socioeconémico, status da educa-
¢ao, origem nacional e caracteristicas fisicas, e muito mais. No ProjextDiversitas,
0 objeto da nossa acgao foi a pessoa com deficiéncia.

Reforgando o protagonismo da mobilizagao da comunidade académica
com os diversos segmentos da sociedade de forma virtual navigéncia do Edital
Programa de Bolsas de Extensdo (PROBEX) 2020 e do Edital PROBEX 2021, em
decorréncia da pandemia, utilizamos ferramentas tecnoldgicas disponiveis
paraaconstrucao de processos de producao e difusao do conhecimento, assim
como de transformacao da realidade social em consonancia com as diretrizes
institucionais da UFPB, buscando a transversalidade, ainclusao, a dialogicidade,
além do atendimento das necessidades de desenvolvimento social e cultural
sustentavel de forma humanitaria e consciente, firmando o compromisso social
da nossacomunidade académica.

Nosso Projeto de extensao, cujo acrénimo foi “ProjextDiversitas”, vinculado
ao Programa de Bolsas de Extensao (PROBEX)/UFPB, teve vigéncia desde 10
de abril de 2020 a 31de dezembro de 2021, com o objetivo, no primeiro ano, de
identificar barreiras aos usuarios com deficiéncia atendidos no setor ambulatorial
do nosso hospital universitario, a partir da prépria percepgao deles. O objetivo
também incluia a articulagcao de agdes, em conjunto com eles, por meio da troca
de saberes entre a equipe e 0 nosso publico-alvo, para pensar em ideias de
superacao dessas barreiras.

No segundo ano de sua vigéncia, a finalidade foi ter essas ideias, mate-
rializando-se em medidas de conscientizacao dos profissionais de saude do
servico e nacomunicagao das barreiras percebidas e asideias que surgirem pelas
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reunioes do nosso grupo de extensao com o publico-alvo, a prépria gestao do
hospital. Nesse sentido, o foco foi contribuir para a promocao da acessibilidade
e inclusdo dos usuarios com deficiéncias no servico de saude.

Em virtude da crise sanitaria vigente em 2020 e 2021, as atividades do
nosso projeto de extensao, e de todos os demais projetos dos extensionistas
dainstituicao, foram executadas na modalidade remota. Uma das maneiras de
alcancar os objetivos do projeto constituiu uma motivacao em si mesma para
sua execucao. A assisténcia médica é um direito humano, mas as barreiras
de acesso a este direito continuam sendo um dos principais desafios entre as
pessoas com deficiéncia. Uma das varias razoes que explica isso € que existem
poucas evidéncias sobre as barreiras de acesso a saude entre elas.

Deficiéncias podem afetar sentidos ou mobilidade; podem ser estaticos ou
progressivos, congénitos e adquiridos, formais (afetando a forma do corpo) ou
funcionais, visiveis e invisiveis. Todas essas diferencas criam possiveis linhas
de falhadentro do todo; longe de ser monolitico, o grupo social de pessoas com
deficiéncia é caracterizado pelas diferencas que afetam profundamente a politica
de identidade.

A abertura de uma conta na plataforma de midia social Instagram (Meta
Platforms) foi nosso diario de bordo do projeto. Na rede social, as taxas de en-
gajamento poderiam favorecer a divulgacao e visibilidade de nossas agoes, e as
postagens que podem angariar organicamente ainteragao do publico, ainda que
noinicio haja poucos seqguidores, porém as hashtags disseminam as mensagens.
Também foram postados conteudos de antes, durante e depois de um evento,
fornecer tutoriais em video, mesmo em um video de trinta segundos, que pode
veicular mensagens relacionadas as acoes extensionistas. No inicio do projeto,
essa estratégia de comunicacao, com divulgacao emredes sociais, foiuma forma
de producao de conhecimento pela popularizagao das agcdes académicas de
extensao do nosso projeto, fortalecendo a interface extensao-ensino também.

Apesar darestricao das atividades de campo devido as medidas sanitarias
vigentes em 2020, que ainda estavam vigentes em 2021, agées importantes
foram realizadas ap6s adaptacao do projeto original, com sua concretizagao
parcial, mas exequivel, na busca por experiéncias reorientadoras da formagao
profissional e no sentido de tornar mais visiveis as demandas de PcD em um
ambiente de atencao a saude.

Houve incentivo a pratica do pensamento critico-reflexivo na equipe do
projeto, que teve uma experiéncia de aprendizagem significativa e colaborativa
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na educacao de futuros profissionais em um mundo de desigualdade e injustica
paraminorias. Foi possivel conceber as agoes do projeto de extensao como uma
configuracao distinta para processos ativos de aprendizado, que foram muito
além das disposicoes académicas, fornecendo uma educacao davida real em
um espaco alternativo, mas ainda um espaco de vida.

A equipe de extensionistas adaptou os planos de trabalho, para garantir
gue o impacto da pandemia fosse minimizado o maximo possivel. Recebemos
orientacoes da PRAC/UFPB pararealizagao de algumas agdes remotamente.
Asreunides essenciais foram realizadas por videoconferéncias quinzenais, em
vez de adia-las completamente para depois do fim da pandemia. Precisamos
acompanhar as alteragoes para que elas pudessem ser relatadas em documentos
sob a forma de artigos e capitulos de livros. Nao foram necessarias grandes
mudancas no ano de 2020, pois as etapas que serao cumpridas naquele momento
foram ajustadas para realizagao em home office.

Durante a fase inicial, foi realizada revisao bibliografica e de documentos
(normas regulamentadoras de acessibilidade), elaboragao de questionarios
paraserem aplicado aos usuarios do servico, elaboracao de lista de verificacao
para observacao do espago fisico ambulatorial pela equipe, encontros on-line
dos membros do projeto, produgao e divulgacao de videos - publico interno e
publico externo.

A epigrafe deste livro “E preciso mais do que rampas para resolver a crise
dos cuidados de saude de pessoas com deficiéncias”, o titulo deste livro do
Rehabilitation Institute of Chicago, publicado em 2004, € um lema que também
vale para o sistema de saude no Brasil, que nao esta estruturado para fornecer
atendimento seguro e centrado no paciente as pessoas com deficiéncia e re-
comenda grandes mudancas para tornar a assisténcia médica mais acessivel e
equitativa para as pessoas com deficiéncia.

Enquanto acao extensionista, sempre precisamos saber exatamente o que
deve ser feito em um projeto, como em acdes de pesquisa, ou qualquer outra
acao, antes de inicia-lo. Uma vez elaborado o projeto e obtendo a aprovagao no
edital, neste caso de extensao da Pro-reitoria de Extensao da UFPB, recrutamos
0s seus integrantes, e ao iniciarmos a execugao do projeto, precisamos saber
exatamente o que teriamos que fazer para atender os seus objetivos. Assim,
quando iniciamos o projeto, precisamos ter umaimagem clara de todo o trabalho
gue precisa acontecer no seu projeto e, a medida que o projeto avangou, na
modalidade exclusivamente remota, foi preciso manter esse escopo atualizado e
escrito em um plano adaptavel, pois muitas vezes houve necessidade de ajustes.
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Ajustificativa para o projeto como extensao, enfatizaram-se os seus aspec-
tos-chave, como definicao dos objetivos, para entao, apresentar a metodologia,
ou seja, os procedimentos e etapas para o desenvolvimento do projeto.

Abordamos a fundamentacao tedrica, analisando conceitos basicos, re-
visando ideias atuais sobre deficiéncia, acessibilidade no hospital, politicas
publicas sobre a acessibilidade, e conceitos relacionados, inclusive sobre a
possibilidade de uma pesquisa participante, que € uma metodologia de abordagem
gualitativa que poderia guiar nosso estudo no contexto de agdes de extensao.

Sabemos que mesmo 0s pequenos projetos de extensao, desenvolvidos em
nivellocal, implicando habilidades relativamente simples, fornecem beneficios
diretos aos participantes, e tém chances de mobilizar a atencao das pessoas e
o envolvimento ativo da comunidade. Em qualquer situagao, com cenas insti-
tucionais favoraveis ou desfavoraveis, sempre é possivel fazer algo para que o
projeto de extensao responda as necessidades que fossem identificadas.

Durante a crise sanitaria pela pandemia, nao foi possivel realizar a coleta
de informagdes com a comunidade, no caso, com 0s grupos especificos que
sao o publico-alvo externo do nosso projeto. Iniciamos esta agao por meio da
elaboracao de um questionario para ser aplicado aos usuarios do servigo quando
as atividades presenciais fossem restauradas no setor ambulatorial do HULW.

O publico do projeto era formado por grupos de acesso mais dificil e outros,
com menos poder e visibilidade, que normalmente nao sao envolvidos em projetos
de extensao. Também a comunicagao com outros setores como o comité de
acessibilidade da Reitoria da UFPB foi considerada para troca de informacodes,
experiéncias e pontos de vista.

Foinecessario também manter um registro permanente de necessidades,
visoes, barreiras e fluxos do servi¢o, no caso, o setor ambulatorial do HULW, a
ser colocada em pratica depois do retorno as atividades requlares na UFPB.

Um publico-alvo € um segmento da populacao que tem caracteristicas
especificas em relacao a determinados aspectos que nos identificamos, ou é
afetado especificamente por um problema. As caracteristicas especificas sao
deficiéncias, e o0 problema que pode afeta-los sao barreiras possiveis a aces-
sibilidade. Quanto ao publico interno, tivemos duas discentes extensionistas, e
foi essencial que elas pudessem aprender com essa experiéncia.

Esse aspecto serelaciona a extensao universitariacomo campo de formacao
em saude, com metodologias de ensino-aprendizagem que problematizam e
produzem saberes, nos confrontos com as realidades. Por estarazao, a extensao
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universitaria é agao integrante do processo formativo, em que futuros profis-
sionais adquirem vivéncias que provocam trocas e relagoes narealidade social.

Portanto, o Projext Diversitas enquadrou-se na caracteristica extensionista
mais marcante da extensao universitaria, o compromisso social. As agoes exten-
sionistas constituem uma dimensao importante no processo de formacao, por
possibilitar experiéncias ampliadas, além da sala de aula, diretamente vinculadas
arealidade dos servigos e comunidades, nos quais se exerce a atuagao profis-
sional para atuar na perspectiva da Promocao da Saude preconizada pelo SUS.

E importante destacar as contribui¢ées dos projetos de extensao como cam-
po de aprendizagem nao s6 dos discentes, mas dos docentes e demais sujeitos,
pois, para se aprender, é preciso vivenciar o mundo, e nao so ter teorias. Apesar
de todos se surpreenderem com os conhecimentos advindos das experiéncias
de vidas e apreensoes subjetivas, muitos docentes da universidade ainda ndo
valorizam a extensao, enquanto praxis académica. A pratica extensionista se
colocacomo campo de aprendizagem nao sé dos discentes, mas dos docentes e
demais sujeitos, pois, para se aprender, € preciso vivenciar o mundo, e nao so ter
teorias. Apesar de todos se surpreenderem com os conhecimentos advindos das
experiéncias de vidas e apreensoes subjetivas, muitos docentes da universidade
ainda nao valorizam a extensao, enquanto pratica académica.

ADEQUAGAO DO PROJETO AO MODO VIRTUAL

Considerando que no nosso projeto de extensao Projext Diversitas foi
executado durante a pandemia de COVID-19, a equipe extensionista teve uma
experiénciarelevante no processo de adequacao do projeto ao modo virtual em
virtude das medidas sanitarias impostas pela pandemia. Dessa forma, foram
realizadas variadas atividades remotas voltadas a acessibilidade de usuarios com
deficiéncia em servigos de saude, com o objetivo de promover a manutengao
dos ideais do projeto académico na situagao de excepcionalidade em saude
enfrentada em todo o mundo.

Para estabelecer um contato virtual com a sociedade, criou-se um perfil
do projeto na plataforma do Instagram. Assim, a rede social foi utilizada como
principal veiculo midiatico na propagacao de informacodes referentes as neces-
sidades das PcD, o que demandou a realizacao de pesquisas para fundamentar
as postagens e videos divulgados. A divulgagao do projeto também ocorreu por
meio de entrevistas a emissoras de radio, a TV UFPB, assim como a portais de
noticias (institucional e daimprensa local). Além disso, houve a apresentacgao das

46 - Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo d salde: desafios e perspectivas D



acoes desenvolvidas no simposio “Dialogos da Extensao”, um evento promovido
pela Assessoria de Extensao do Centro de Ciéncias Médicas ao qual o projeto
estafiliado.

Outra atividade importante do cronograma de acdes adaptado ao ambiente
virtual consistiu na construcao de um formuléario para obtencao de informacgoes
referentes ao atendimento de necessidades de usuarios com deficiéncias em
um servigo ambulatorial. Pararealizar esta agcao de forma colaborativa e remo-
tamente, empregamos uma ferramenta de processamento de texto on-line para
propiciar a participagao dos extensionistas na escrita cooperativa do formulario.

Asrodas de conversas virtuais com a participagao ativa de cada componente
sobre os temas abordados foi enriquecedora para o grupo, com construgao de
pensamento critico-reflexivo acerca darealidade das PcD em servigos de saude.
Utilizou-se a plataforma do Instagram (Meta Platforms) como principal veiculo
midiatico na propagacao de informacgoes referentes as necessidades das PcD,
o0 que demandou a realizacao de pesquisas para fundamentar as postagens e
videos divulgados. As pesquisas feitas para a producao dos conteudos digitais
promoveram capacitacao dos extensionistas, que conseguiram produzir conheci-
mento a partir das agoes empreendidas. Tais experiéncias virtuais possibilitaram
aquisicao de habilidades tecnologicas, desenvolvimento da criatividade e de
conhecimentos essenciais para a futura execugao do projeto presencialmente.
A partir das acdes empreendidas, foi possivel uma aprendizagem significativa de
assuntos imprescindiveis para o entendimento e respeito a diversidade humana
representada pela deficiéncia, corroborando aimportancia social do projeto na
busca pelainclusao.

No tocante a publicizagao das agdes no Instagram, o perfil do projeto
produziu mais de 100 postagens sobre variadas questdes relacionadas as ne-
cessidades das PcD. Portanto, a manutencao do projeto e os ajustes cumpridos
potencializaram o processo de ensino-aprendizagem de seus participantes.

O projeto também foi divulgado por meio de entrevistas a emissoras de radio,
aTV UFPB, aportais de noticias(institucional e daimprensa local) e no simpdsio
“Didlogos da Extensao” promovido pela Assessoria de Extensao do centro. Assim,
aléem dos extensionistas que participaram do projeto, um contingente de pessoas
interessadas puderam acompanhar as mensagens produzidas. A autoavaliagao
feita pelos componentes do projeto foi muito positiva, no contexto das agoes
gue a Universidade possibilitou para se adaptar e continuar desempenhando o
seu papel social no periodo de excepcionalidade.
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CICLOS DE SEMINARIOS PARA REVISAO TEGRICA SOBRE
DEFICIENCIA

Inicialmente, houve uma etapa de revisao teorica dos extensionistas por
meio de estudos e ciclos de seminarios on-line baseados em fontes de conheci-
mento sobre diversidade, deficiéncia, acessibilidade e direitos humanos das PcD,
sendo enquadrados nas seguintes categorias: leis nacionais, convengoes interna-
cionais, capitulos de livros, ensaios reflexivos e artigos cientificos originais. Como
exemplos dos diversos documentos estudados, destacam-se: a promogao da
saude e prevencao de doencas na Rede de Atendimento a Pessoa com Deficiéncia
no ambito do Sistema Unico de Satde, o Sistema Unico de Apoio Social (SUAS), as
bases tedricas do modelo social da deficiéncia, a Classificacao Internacional de
Deficiéncias, Incapacidades e Deficiéncias Convencao das Nacdes Unidas sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa
com Deficiéncia, a NBR 9050/2015 do subsistema hospitalar e os Constituigao
Cidada. Posteriormente, os componentes da equipe participavam de rodas de
conversas virtuais, por meio de reunioes na plataforma de videoconferéncia do
Google Meet, possibilitando a exposigao das contribuicdes de cada integrante
sobre os documentos propostos para a discussao.

Apds discussao preliminar dos temas centrais envolvidos no nosso projeto
de extensao, realizamos umarevisao da literatura sobre os topicos priorizados
paraaelaboracao colaborativa dos itens do instrumento, com posterior insergao
de itens em um documento do Google Docs em uma dinamica de “tempestade de
ideias”. Dessa maneira, foi elaborada uma lista com itens relativos as possiveis
dificuldades que a pessoa com deficiéncia enfrenta, para a investigacao das
condicoes de acessibilidade no local.

Em uma perspectiva geral, as experiéncias com as acoes adaptadas ao
modelo virtual possibilitaram aquisicao de habilidades tecnoldgicas, desenvol-
vimento da criatividade e de conhecimentos essenciais para a futura execugao
do projeto presencialmente. A partir das acdes empreendidas, foi possivel uma
aprendizagem significativa de assuntos imprescindiveis para o entendimento
e respeito a diversidade humana representada pela deficiéncia, corroborando
aimportancia social do projeto na busca pelainclusao.

A realizacao de encontros remotos quinzenais, com envolvimento de dis-
centes extensionistas e docentes do projeto contribuiu os alunos no processo
ensino-aprendizagem, atraves de dialogos e rodas de conversa, com discussao
das problematizacdes, visando garantir o debate das questdes analisadas. Esta
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acao nao pode substituir aobtencao de vivéncias extensionistas praticas que se
configurassem como oportunidades de ensino e de aprendizagem por meio da
relacao dialégica com os usuarios que seriam nosso publico-alvo da comunidade.
Contudo, naimpossibilidade de execu¢ao do projeto conforme foi planejado, em
virtude da suspensao das atividades ambulatoriais do hospital, areorganizacao
do projeto foi realizada com ajustes das acdes de extensao ao modo virtual.

A nossa universidade tem reagido de forma solidaria na atual pandemia,
continuando projetos de ensino, pesquisa e extensao por meios que nao requerem
presenca fisica dos seus atores e, sequindo as recomendacdes da Pro-Reitoria
de Extensao, realizaram-se agoes de extensao viaveis nessa conjuntura. Uma
capacitacao da equipe foi realizada de forma remota por meio do Google Meet a
partir de estudos e ciclos de seminarios baseados em fontes de conhecimento
sobre diversidade, deficiéncia, acessibilidade e direitos humanos das PcD.

Os estudos dos documentos e as rodas de conversas virtuais com a par-
ticipacao ativa de cada componente foram atividades enriquecedoras para o
grupo, visto que proporcionaram a obtencao de conhecimentos e a formacao
de um pensamento critico-reflexivo acerca darealidade das PcD em servicos de
saude. A partir dessa capacitacao teorica, a conjunturavivenciada pelas pessoas
com deficiéncia, diante das barreiras a acessibilidade existentes na sociedade,
pode ser melhor vislumbrada pelos integrantes do projeto. As discussoes geradas
favoreceram a construcao de uma visao mais sensivel pelos extensionistas,
fortalecendo aimportancia da compreensao daresponsabilidade como cidadaos
nareivindicacao pela promogao do bem-estar das PcD.

As pesquisas feitas para a producao dos conteudos digitais promoveram
capacitacao dos extensionistas, que conseguiram produzir conhecimento a partir
das acoes empreendidas. No tocante a publicizacdo das acdes no Instagram,
o perfil do projeto produziu mais de 100 postagens sobre variadas questoes
relacionadas as necessidades das PcD.

Consequentemente, informacoes relevantes puderam ser disseminadas,
com o intuito de promover a conscientizagao sobre a tematica na sociedade.
Além disso, a lista construida de forma colaborativa foi utilizada na referida
visita exploratoéria de quatro integrantes do projeto ao ambulatério do hospital
(em um momento de maior flexibilizagdo das medidas sanitarias), facilitando a
sistematizacao das informacoes coletadas na atividade pratica de identificagao
das barreiras a acessibilidade presentes no ambiente.
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MAPEAMENTO DAS CONDIGOES DE ACESSO DA PCD AO
EDIFICIO DO HULW

Assim, a promocao de praticas, experiéncias reorientadoras do agir aca-
démico e da formacao profissional por meio da observacao da realidade na
atengao a saude de minorias, ao dar avoz para que os protagonistas das acoes
da saude sejam bem-sucedidas no ambito da pratica alcancou os objetivos de
formaindireta e preliminar. Foi possivel realizar um mapeamento presencial das
condi¢Oes de acesso do portador de deficiéncia fisica e averiguar as condicoes
de acesso ao prédio do HULW quando ocorreu a reabertura do setor ambulatorial.

Esta ultima acao foi a Unica possivel de forma presencial em virtude das
medidas de distanciamento social exigidas pela situagao de pandemia. Analise
das condicoes de acessibilidade dentro das Normas da Associacao Brasileira de
Normas Técnicas (ABNT), a NBR 9050, no setor ambulatorial do HULW foi uma
etapa que estava no projeto original e, embora nao tenha sido viavel e seqguro o
contato com os usuarios ainda, a visita exploratoria realizada servira de subsidios
paraacodes posteriores do projeto quando as condi¢cdes de normalidade fossem
alcancadas.

Alemdisso, tais atividades realizadas durante o periodo remoto constituiram
tematicas para a elaboracao de trabalhos cientificos. Foram escritos cinco
resumos sobre as agcoes desenvolvidas pelo projeto para a participagao no XXl
Encontro de Extensao da instituicao. Um video de apresentacao do projeto
também foi produzido para a submissao ao evento. Portanto, nota-se que houve
o0 cumprimento e a aplicagao do principio da indissociabilidade entre ensino,
pesquisa e extensao pelo projeto.

Essasrazoeslevaram ao objetivo do nosso projeto de extensao, que recebeu
a denominacao de “Diversitas” no seu perfil na plataforma Instagram - diver-
sitas por estar no escopo da diversidade em servicos de saude - € promover a
acessibilidade e inclusao dos usuarios com deficiéncias atendidos no espaco
ambulatorial do HULW, fomentando a conscientizagao dos profissionais de
saude sobre os desafios enfrentados pelas pessoas com deficiéncia e o papel
que a instituicao e os profissionais da saude podem desempenhar no combate
pelaerradicacao das barreiras para a esperada inclusao social desses usuarios.

O objetivo do projeto de extensao Diversitas foi identificar barreiras aos
usuarios com deficiéncias atendidos em unidades de saude do SUS e promover
aconscientizacao de profissionais da salde sobre essas barreiras. Este objetivo
teve que ser reformulado porque a situagao de pandemia impediu a sua realiza-
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¢ao como foi planejado inicialmente. Assim, tivemos que continuar cumprindo
atividades apenas pela internet.

Com o intuito de explorar o ambiente real onde se executaria o projeto em
sua concepcao original no ano passado, foi realizada uma exploracao presencial
do setor ambulatorial do HULW e seu entorno em outubro de 2020, quando o
aquele setor foi reaberto com novos fluxos assistenciais ainda na vigéncia da
pandemia. Quatro extensionistas realizaram mapeamento do setor, por meio da
lista de verificacao, além de documentar fotograficamente barreiras a acessi-
bilidade. Devido a impossibilidade de passeio acompanhado com uma pessoa
com deficiéncia (PcD)usuaria do HULW, a aluna bolsista usou uma cadeira de
rodas paraidentificar essas barreiras nas areas internas e externas do setor.

Essavisita exploratoria permitiu identificar que as instalacdes tém barreiras
as PcD: entrada principal com degraus; calcadas de largura inferior aindicada na
Norma Regulamentadora 9050 (NBR 9050); auséncia de intérpretes de Libras para
PcD auditiva; estacionamento com vagas fora da norma para PcD; bebedouros
nao rebaixados; guichés em alturainapropriada; auséncia de corrimdes, espaco
na sala de espera para um usuario em cadeira de rodas e pavimento tatil para
PcD visual. Estas inadequacoes foram descritas em publicagao sob o formato
de capitulo de um e-book em iniciativa da Assessoria de Extensao do Centro de
Ciéncias Médicas(CCM)da UFPB(Andrade, 2021).

Se em um hospital-escola, faltam condigdes estruturais e capacitagao
profissional paraa que existaa melhor acessibilidade de pessoas com deficiéncia,
0 que ocorrera em outras unidades publicas de saude? Observamos no ano
passado, em que a equipe do nosso projeto fez uma visita exploratoéria ao HU,
gue é um hospital considerado modelo e de ensino, que varias barreiras a PcD
gue buscam atendimento. No ano de 2021, o publico-alvo do projeto foram os
profissionais da area da saude, que podem realizar um atendimento mais inclusivo
emrelagao as PcD, e porisso buscamos sensibiliza-los, gestores e estudantes
da area com eventos publicos que temos realizado pela internet, comocomo
objetivo de promover a conscientizacao sobre as barreiras que enfrentam as
PcD quando buscam assisténcia a saude.

Assim, consideramos que este projeto € importante também para todos
gue tém interesse ou dever de proteger e promover os direitos humanos das
pessoas com deficiéncia, como tomadores de decisao no contexto da saude,
profissionais de saude, prestadores de cuidados de saude para trabalhar para
melhorar o acesso de pessoas com deficiéncia nos servigos de saude.
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Considerando as Diretrizes da Extensdo Universitaria (Conforme Politica
Nacional da Extensao Universitaria), a interagdo dialdgica, interdisciplinaridade e
interprofissionalidade, indissociabilidade Ensino - Pesquisa - Extensao, impacto
na formacao do estudante e na transformacgao social, este projeto foi inserido
no Programa de Bolsas de Extensdo (PROBEX/UFPB)de 2020 e 2021 na area
tematica da Saude e nas linhas "Paz, Justica e Instituigoes Eficazes”, "Reducgao
das Desigualdades” e “Cidades e Comunidades Sustentaveis”. Entende-se que
a extensao universitaria estabelece, nesse ambito, um fluxo de saberes siste-
matizados de natureza académica e popular, em que tanto comunidade quanto
estudantes e professores aprendem e se retroalimentam a partir dessa troca.
Desta forma, a extensao impacta tanto na formacao do estudante, quanto na
transformacao da comunidade parceira.

Apesar darestricao das atividades em campo devido as medidas sanita-
rias vigentes, o projeto conseguiu obter significativos resultados a partir da
adaptacao ao modelo virtual. A manutencao do projeto e os ajustes cumpridos
potencializaram o processo de ensino-aprendizagem de seus participantes.
Dessa maneira, as agoes realizadas representaram a concretizacao parcial,
mas possivel da busca por experiéncias reorientadoras do agiracadémico e da
formagao profissional no sentido de tornar visiveis as demandas de PcD atendidas
nos ambulatérios do HULW.

Ao elencar as experiéncias e os resultados das acoes remotas, pode-se
fazer umaassociagao com as perspectivas do projeto e agregar ideias para sua
execugao posterior mais aprimorada. Houve incentivo a pratica do pensamento
critico-reflexivo pelos extensionistas, discentes e docentes, proporcionando
uma experiéncia de aprendizagem significativa e colaborativa no contexto de
uma universidade comprometida socialmente em educar os futuros profissionais
em um mundo de desigualdade e injustica para minorias.

Quando os usuarios de um servigco de saude dependem de assisténcia para
ter acesso fisico a unidade, podem ser considerados pessoas com deficiéncia
(PcD), mas nao contar com essa assisténcia leva a desvantagens e iniquidades
na assisténcia a saude. Nesse sentido, os ambulatoérios acessiveis devem possuir
recursos que possibilitem que PcD, incluindo aqueles que usam cadeiras de
rodas, recebam atendimento adequado. E preciso considerar nao apenas a
deficiéncia no sentido biomédico, mas que nao haja lacuna entre capacidade
pessoal e demanda ambiental.
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CONSIDERAGOES FINAIS

O direito de atencao a saude das PcD é alcangado por meio da acessibilidade
dos servicos de saude em uma base equitativa, em um atendimento que va ao
encontro de suas necessidades de saude. A deficiénciaem sinao é umadoenca,
mas as PcD podem ter doengas crénicas ou comorbidades que exigem atencao e
gestao do cuidado. Atualmente, desde 2016, apesar de ser um requisito legal nos
termos da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, o fornecimento
de ajustes razoaveis ainda nao ¢ aplicavel de forma completa nos servigos de
saude, e sua implementagao geralmente depende do conhecimento de cada
equipe e de sua flexibilidade em termos de prestacao de cuidados.
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CAPITULO 4

DEFICIENCIA COMO CARACTERISTICA
SOCIALMENTE MINORIZADA

Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

O preconceito social contra pessoas com deficiéncia(PcD)tem como base
acrencade que as habilidades do chamado “Homem Padrao” sao superiores as
de quem nao corresponde a esta norma estatistica. Em seu cerne, a capacidade
estd enraizada na suposicao de que as pessoas com deficiéncia precisam de
“conserto” e define as pessoas por sua deficiéncia. Como o racismo e 0 sexismo,
0 capacitismo ou capacitismo (abordado em outro capitulo deste trabalho),
classifica grupos inteiros de pessoas como “menos que” e inclui estereotipos
prejudiciais, conceitos erréneos e generalizagdes de PcD. O preconceito social
leva a discriminagdo, uma conduta aversiva, explicita(consciente) e implicita
(inconsciente), os quais, muitas vezes, se entrelagam (Krahn et al., 2015).

As PcD passam por procedimentos de classificacao e hierarquizacao,
gue promovem a segregacao e exclusao, mediadas por estigma, preconceito e
discriminacao. Por conta dessas classificagoes, as PcD sao responsabilizadas
pela sua proprialimitacao, e sdo até responsabilizadas por supostos transtornos
que podem trazer ao seu meio.

O modelo social da deficiéncia foi uma abordagem surgida como alternativa
ao Modelo Médico da deficiéncia(abordado em outro capitulo deste livro), que
reconhece nalesao, nadoenca ou na limitagao fisica a causa primeira da desi-
gualdade social e das desvantagens vivenciadas pelas PcD. Assim, ignora-se o
papel fundamental da sociedade na exclusao, opressao e marginalizagao das PcD.
As dificuldades e barreiras impostas pela sociedade as pessoas, consideradas
diferentes, tornam a deficiéncia uma realidade associada a injustica social e a
situacao de vulnerabilidade vivida por grupos excluidos.

A fim de examinar as complexidades do preconceito contemporaneo sutil,
alguns autores tentam reconceitualizar a capacidade como um espectro, esta-
belecendo a viabilidade do conceito de capacidade Pessoas com deficiéncias
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(PcD) motoras, intelectuais, visuais ou auditivas formam o maior grupo social
minoritario no mundo atual, conforme declaragao da Organizacao Mundial da
Saude (WHO, 2005).

DESIGUALDADES EM SAUDE PARA PCD

A Organizacao Mundial da Satde (OMS) diferencia as desigualdades em satde
evitaveis e injustas da categoria mais ampla de desigualdades em saude, que
inclui tanto desigualdades como diferencas inevitaveis. Dentro de um contexto
de deficiéncia, determinar disparidades é complexo, pois requer considerar
quais diferencas observadas no estado de saude sao evitaveis e quais podem
serinevitaveis porque estao diretamente relacionadas a condicao de saude
subjacente que levou a deficiéncia.

Parece nao haver o direito de ser diferente em um mundo que parece ser
feito para os todos serem todos iguais. Esse mundo como se conhece nao foi
construido pensando-se nas pessoas com deficiéncia(Krahn et al., 2015). Todas
as PcD tém as mesmas necessidades gerais de assisténcia médica que todos os
outros e, portanto, precisam ter acesso aos principais servicos de salde, assim
como ainclusao a que tém direito.

No Brasil, existem desigualdades de longa data bem evidenciadas, tanto
em termos de acesso aos cuidados de saude, necessidades nao atendidas e
resultados de saude (Barreto, 2017).

Pessoas com deficiéncia fisica tém uma alta probabilidade de sofrer de
deficiéncias secundarias e problemas de saude agudos relacionados a deficiéncia.
A acessibilidade dos consultérios médicos, clinicas e outros prestadores de
cuidados de saude ¢é essencial para fornecer assisténcia médica as pessoas
com deficiéncia. Devido a barreiras, os individuos com deficiéncia sdo menos
propensos areceber cuidados médicos preventivos de rotina do que as pessoas
sem deficiéncia. Assim, a acessibilidade nao é apenas legalmente exigida, &
importante clinicamente para que problemas menores possam ser detectados
e tratados antes de se transformarem em problemas maiores e possivelmente
comrisco de vida(Lagu et al., 2015).

A LUTA PELOS DIREITOS DAS PCD A SAUDE

Aolongo de muitas décadas, a luta pelos direitos das pessoas com deficién-
ciatem sido destacar o papel das barreiras e opressoes na vida dessa populagao
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minorizada socialmente e rejeitar a medicalizagcao inadequada. Os movimentos
dos direitos das PcD as vezes podem relutar em fazer campanhas sobre a questao
da saude e reabilitagao devido a preocupacdes com a “medicalizacao da defi-
ciéncia”. No entanto, falar sobre saude e cuidados de saude nao significa que a
pessoa seja definida pela deficiéncia ou condi¢cao de saude. O reconhecimento
de que quase todas as deficiéncias tém um componente de agravo a salde nao
significa ser definido ou visto como “invalido”.

Resgatando o que foi dito anteriormente, como todo mundo, as pessoas com
deficiénciatém necessidades de saude e, em virtude de sua condicao de saude ou
comprometimento, elas frequentemente - mas nem sempre - tém necessidades
adicionais de saude. Estas nao devem defini-las porque ter necessidades de
saude faz parte da condicao humana.

Muitas das barreiras sao identificadas como modificaveis e evitaveis.
Desigualdades e iniquidades na &rea da saude foram identificadas. A promocao
de acesso igual e equitativo aos cuidados de saude para pessoas com deficiéncia
intelectual requer uma gama de respostas em varios niveis diferentes, envolvendo
varios interessados-chave.

Quando os usuarios de um servico de saude dependem de assisténcia para
ter acesso fisico a unidade, podem ser considerados pessoas com deficiéncia
(PcD), mas nao contar com essa assisténcia leva a desvantagens e iniquidades
naassisténcia a saude. Nesse sentido, os ambulatorios acessiveis devem possuir
recursos que possibilitem que PcD, incluindo aqueles que usam cadeiras de
rodas, recebam atendimento adequado. E preciso considerar nao apenas a
deficiéncia no sentido biomédico, mas que nao haja lacuna entre capacidade
pessoal e demanda ambiental.

O direito de atencao a saude das PcD é alcangado por meio da acessibilidade
dos servicos de saude em uma base equitativa, em um atendimento que va ao
encontro de suas necessidades de saude. A deficiénciaem sinao é umadoenca,
mas as PcD podem ter doengas crénicas ou comorbidades que exigem atencao e
gestao do cuidado. Atualmente, apesar de ser umrequisito legal nos termos da
Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia(Brasil, 2015), o fornecimento
de ajustes razoaveis ainda nao ¢ aplicavel de forma completa nos servigos de
saude, e sua implementagao geralmente depende do conhecimento de cada
equipe e de sua flexibilidade em termos de prestacao de cuidados.

Ao longo de muitas décadas, a luta pelos direitos das pessoas com defici-
éncia(PcD)tem sido destacar o papel das barreiras e opressoes navida dessas
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pessoas. Embora as pessoas com deficiéncia geralmente tenham condicdes e
deficiéncias de saude, passou a haver um maior foco naremocao de barreiras
sociais por meio do modelo social da deficiéncia, a fim de evitar visées medicali-
zadas da deficiéncia(Diniz; Barbosa; Santos, 2009). A PcD enfrenta dificuldades
de diversas naturezas e barreiras que impedem sua plena participagao nos
espacgos sociais. A assisténcia médica é um direito humano, mas as barreiras
de acesso a este direito continuam sendo um dos principais desafios entre as
pessoas com deficiéncia(Lagu; Griffin; Lindenauer, 2015). Uma das varias razoes
que explicaisso € que existem poucas evidéncias sobre as barreiras de acesso
asaude entre elas.

Embora os direitos da PcD tenham sido estabelecidos legalmente, a socie-
dade ainda nao os assegura plenamente, o que também é observado nos servicos
de saude, seja pela falta de condi¢des estruturais ou auséncia de capacitagao
profissional. Nesse contexto, a extensao universitaria tem a possibilidade de
desempenhar um papel importante no combate a tais iniquidades, visto que um
dos seus principais intentos consiste no fomento a transformacao de realidades
sociais(Deslandes; Arantes, 2017).

Um olhar voltado para PcD permite perceber a complexidade e as barrei-
ras enfrentadas, particularmente em situagao de doenga, pois nem sempre 0s
hospitais sao planejados para facilitar o acesso a quem apresenta dificuldades
de mobilidade fisica.

Nao é a pessoa, portanto, que apresenta uma deficiéncia, mas sim, a so-
ciedade e o seu meio. A acessibilidade funciona como um direito fundamental
instrumental, ou seja, sem ela, acessibilidade, outros direitos nao podem ser
exercidos. As pessoas que necessitam do auxilio de outras para alcangar seus
objetivos ndo vivenciam a esséncia do conceito de acessibilidade universal.

Assim, faz-se necessaria a atuacao conjunta e articulada dos atores sociais,
destacando-se o importante papel do Ministério Publico, para a promocao de
mecanismos de eliminacao das barreiras existentes para ainclusao dessas
pessoas. Aponta-se, assim, para o necessario investimento em acessibilida-
de, por meio de projetos adaptados, de tecnologia assistiva, de comunicacao
alternativa, entre outros mecanismos, de modo que a sociedade disponha dos
meios adequados para ainteracao e a participagao em igualdade de condicdes
pelas pessoas com deficiéncia.
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FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E SAUDE

A Organizacao Mundial da Saude (OMS, 2015), por exemplo, vé as pesso-
as passando da patologia(caracteristicas do corpo fisico) para a deficiéncia
(operagdes que a pessoa ¢ incapaz de realizar devido a essas caracteristicas)
e aincapacidade (atividades que a pessoa é incapaz de realizar, dado o nivel
de assisténcia prestada na sociedade em que vivem, por causa dessa incapa-
cidade) e desvantagens (as desvantagens que sofrem como consequéncia). 0
comprometimento é visto como uma perda psicologica, fisiol6gica ou anatémica
permanente ou transitéria da estrutura ou fungao do corpo.

Cabe salientar, nesse sentido, que aincapacidade, por contraste, é qualquer
restricao arealizacdo de uma atividade dentro da faixa considerada normal para
um ser humano; pode ser temporario ou permanente, progressivo ou regressivo.
No entanto, a desvantagem, que geralmente é considerada como “deficiente” por
definicao leiga, € uma desvantagem “social” para um individuo resultante de uma
deficiéncia ou incapacidade que limita ou impede o cumprimento de um papel
considerado ‘normal para esse individuo “. Assim, um pode ser prejudicado sem
ser desabilitado, e desabilitado sem ser deficiente. E importante considerar
essa questao no contexto da promogao da saude: a distingao entre deficiéncia
intrinseca (sem assisténcia pessoal ou de equipamento) e desvantagem real
(mesmo com essa assisténcia).

Portanto, “incapacidade” nao é considerada uma caracteristica pessoal,
mas sim uma lacuna entre a capacidade pessoal e a demanda ambiental (por-
tanto, por exemplo, depender de alguma assisténcia pararealizar tarefas diarias
pode ser considerado uma deficiéncia, mas estar sem essa assisténcia levaria
a desvantagens).

De acordo com essa definicao, a politica deve, portanto, focar nao apenas
a deficiéncia e a deficiéncia no sentido médico, mas crucialmente na“prevencgao
de desvantagens”, no sentido de remover a lacuna entre capacidade pessoal e
demanda ambiental. Essa definigao, portanto, concentra-se tanto no ambiente
fisico quanto no individuo com deficiéncia. A promoc¢ao da saude, neste projeto, &
vistaem um contexto de saude publica, pelo qual aintencao € manter e aprimorar
os niveis existentes de saude por meio daimplementacao de programas, servigos
e politicas eficazes (OMS, 2015).

A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, da
Organizacao Mundial da Saude (OMS, 2013), define deficiéncia como um termo
genérico paradeficiéncias, limitacdes de atividades e restricoes de participagao.
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Os termos “deficiente”, “desviante”, “diferente” e “anormal” traduzem muitas
coisas além dos gestos ou comportamentos impostos para a manutengao da
vida de qualgquer ser humano que por possuir caracteristicas cognitivas, afetivas
ou motoras diferentes, pode se ver impedido de viver plenamente. A realidade
brasileira tem mostrado que os direitos das pessoas com deficiéncia estao muito
além de sua concretizacao. O lado mais factivel e real da vida destas pessoas
ainda possui muitos limites a sua realizagao plena e os sonhos de poderem se
integrar a sociedade.

Antes disso, contudo, nadécada de 1970, no intuito de responder a neces-
sidade de conhecer mais sobre as consequéncias das doengas, a OMS, publicou
a International Classification of Impairment, Disabilities and Handicaps (ICIDH).
Como esta publicacao, os objetivos da OMS foram transpor a légica classificatoria
da Classificagdo Internacional de Doencgas(CID) para o campo das lesGes e da
deficiéncia, de forma a incluir as consequéncias de doencas cronicas e debili-
tantes e sistematizar alinguagem biomédica relativa as lesoes e a deficiéncia).

De acordo com esse marco conceitual, impairment (deficiéncia) foi descrita
como a perdaouaanormalidade em 6rgaos e sistemas e nas estruturas do corpo,
disability (incapacidade) foi caracterizada como a consequéncia da deficiéncia
do ponto de vista de rendimento funcional, ou seja, no desempenho das ativida-
des essenciais a vida diaria, e handicap (desvantagem) refletia a adaptacgao do
individuo ao meio ambiente, resultante da deficiéncia e da incapacidade.

A ICIDH descrevia, como sequéncia linear, as condi¢cdes decorrentes da
doenca: Doenca — Deficiéncia — Incapacidade — Desvantagem. O processo
de revisao da ICIDH apontou suas principais fragilidades: a falta de relacao
entre as dimensdes que a compunham e a nao abordagem de aspectos sociais
e ambientais.

Apenas no inicio do século XXI, ap6s varias versoes e diversos ajustes,
em maio de 2001, a Assembleia Mundial da Saude aprovou a Internacional
Classification of Functioning Disability and Health, mencionada anteriormente,
e abordada mais detidamente em outro capitulo desta obra.

PROMOGAO DA ASSISTENCIA A SAUDE COMO FORMA DE
ACESSIBILIDADE PARA AS PCD

0 acesso a assisténcia a saude também faz parte da acessibilidade das
PcD. Em particular, a promocao da saude das PcD é vista como uma faceta chave
no desenvolvimento de politicas que apoiam os individuos nessa manutencgao
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e melhoria de sua saude. Isso incluira a protegao das pessoas contra doengas/
lesdes e modificacdo de valores e atitudes sociais e profissionais(por educacgéao).

A perspectiva da promocao da saude deve, portanto, ser vista como
abrangendo uma ampla variedade de iniciativas sobrepostas e interligadas
e empoderamento comunitario e individual para manter e melhorar os niveis
existentes de salde e bem-estar das pessoas com deficiéncia. Importante,
nesta perspectiva mais ampla, € o reconhecimento do papel e responsabilidade
da promocao da saude de todos os profissionais de saude.

A capacidade de resposta a diversidade em todo o sistema de saude, que
inclui medidas em a@mbito governamental, nacional ou estadual, com politicas
publicas que garantam o acesso das pessoas com deficiéncias aos cuidados
de saude, na forma de politicas governamentais que podem fornecer apoios
necessarios constituem a dimensao macro; a dimensao micro é a dimensao
estratégica para trabalhar o desenvolvimento de atitudes novas e positivas na
guestao da deficiéncia como diversidade na saude.

A'igualdade e equidade sao conceitos relacionados, uma vez que surgem
iniquidades quando cuidados de igual qualidade nao sao prestados (Azevedo,
2013). Whitehead et al.(2002) argumentam que nem todas as diferencas no estado
de saude sao iniquidades, mas que onde as diferencas sao desnecessarias,
evitaveis e injustas, a desigualdade existe. Aplicado a situagao das pessoas com
deficiéncia, pode-se constatar que a falha em fazer os ajustes necessarios para
promover a igualdade de acesso aos cuidados de saude resulta em iniquidade
(Fee; Gonzalez, 2017).

Muitas das dificuldades relacionadas ao acesso discutidas anteriormente
podem ser modificaveis, pois ao haver ciéncia delas, passam a ser potencialmente
passiveis de mudanca. Portanto, as barrreiras a acessibilidade atendem aos
critérios de Whitehead et al.(2002) como evitaveis e injustas. As PcD devem ter
aoportunidade de acessar servigos de saude de qualidade comparavel ao resto
da populacao. Portanto, a equidade tem uma dimensao ética/ moral, e exige
que as barreiras a satde (como acesso deficiente a satde) sejam identificadas,
removidas ou modificadas, pois isso € uma resposta justa as disparidades his-
toricas que vivenciam as PcD (Gruskin; Braveman, 2003).

Instituida por meio da portarian21.060, de 5 de junho de 2002, a Politica
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2002) esta voltada para
ainclusao das pessoas com deficiéncia em toda arede de servicos do SUS e
caracteriza-se por reconhecer a necessidade de implementar o processo de
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respostas as complexas questdes que envolvem a atengao a saude das pessoas
com deficiéncia no Brasil. E de responsabilidade do Ministério da Satde coordenar
o processo de formulagao, implementagcao, acompanhamento, monitoramento e
avaliacao da politica de saude da pessoa com deficiéncia, observados os princi-
pios e diretrizes do SUS, por meio de cooperagao/assessoria técnicaa Estados,
aMunicipios e ao Distrito Federal para o desenvolvimento de acdes e da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS.

Além disso, é de fundamental importancia a articulacao intra e intersetorial,
incluindo os movimentos sociais, organizagdes nao governamentais e instituicoes
afins e atransversalizacao para o desenvolvimento das agoes da politica de saude
paraapessoa com deficiéncia que inclui o fomento e a promocao de mecanismos
para aformacao, a capacitacao de recursos humanos, assim como pesquisas
relacionadas a atencao a saude da pessoa com deficiéncia. A equipe de saude
precisa estar ciente dos problemas de saude mais prevalentes para que uma
abordagem proativa possa ser adotada. Mais importante, as atitudes negativas
e discriminatérias em relacao as pessoas com deficiéncia intelectual entre os
profissionais de saude devem ser desafiadas e eliminadas: a discriminagao
consciente e inconsciente contribui para as iniquidades em saude (Braveman;
Gruskin, 2017).

Como afirmou Herbert de Souza, "Uma onda de solidariedade se espalha
pela sociedade. A cidadania desperta, se manifesta, atua, cria, muda realidades,
sacode velhas poeiras da indiferenca, da injustica, da exclusdo”(Souza, 1994,
s.p.). Nesse sentido, ha muito ainda que mudar na pratica de satde em relagao
as PcD no contexto da saude.

A falta de conscientizacao dos profissionais de salde sobre questoes de
saude especificas para pacientes com deficiéncia fisica resultaemumareducao
da qualidade do atendimento. A falta de treinamento ou capacitacao insuficiente
de profissionais de saude e pessoal de apoio nos servigos de saude, juntamente
comainacessibilidade das instalagoes e edificios, sdo fatores que influenciam
significativamente a atencao as PcD no sistema de saude. Portanto, aumentar
aconscientizacao sobre ainiquidade dos cuidados de saude e as necessidades
de saude especificas nao atendidas para PcD, bem como encontrar maneiras
de melhorar seu acolhimento tanto fisica quanto psicologicamente, constituem
acoes a serem desenvolvidas para o alcance da integralidade e universalidade
do nosso sistema de saude publica.

Promover a conscientizacao sobre esse problema e demandar os ajustes
necessarios na prestacao de cuidados, portanto, precisa se tornar uma pratica
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nos servigos de saude, a exemplo do que objetivou nosso projeto de extensao,
com acodes de conscientizacao de gestores e profissionais de saude.

E fundamental como norte na busca pela equidade ter em mente que a
deficiéncia nao discrimina - qualquer pessoa pode ingressar na comunidade de
deficientes em qualquer momento de suas vidas. Eles tém quase trés vezes mais
probabilidade de relatar o acesso negado aos cuidados de saude.

O desafio de mudar a mentalidade de milhdes em todo o mundo permanece.
Para comecar, precisamos ver mais pessoas com deficiéncia em funcgdes de
lideranca e de tomada de decisao - em governos.

AS NECESSIDADES UNICAS E INDIVIDUAIS

As PcD tém necessidades unicas e individuais. A deficiéncia de uma pessoa
pode resultar em diferentes graus de capacidade em relacdo a comunicacao,
mobilidade, tomada de decisdo e autocuidado. E importante reconhecer que
os profissionais de saude precisam identificar e responder adequadamente
as necessidades das pessoas com deficiéncia, levando em consideracao as
limitagdes e a discriminacao que sentem.

As organizacoes de saude precisam responder as necessidades de popu-
lacdes de pacientes cada vez mais diversas. As evidéncias que demonstram as
desigualdades na assisténcia a salde implicam que os servigos de saude preci-
sam se adaptar paraaumentar sua acessibilidade e qualidade para os usuarios
minoritarios. Promover aresponsividade a diversidade requer intervencoes nos
niveis individual, organizacional e do sistema. Cuidadores individuais precisam de
conhecimentos, habilidades e atitudes especificas. Para organizacdes de saude,
promover a capacidade de resposta a diversidade envolve aimplementacao de
politicas e praticas de servico especificas.

Forber-Pratt et al. (2017) argumentam que pensar sobre a identidade da
deficiénciarequer atencao ao modelo social da deficiéncia, como foi abordado
anteriormente neste livro. Esta atencao é importante porque permite que os
profissionais se considerem aliados de uma determinada comunidade, em vez
de especialistas que devem apenas “consertar” as deficiéncias dos clientes
para provocar o desenvolvimento positivo da identidade pelareabilitagao. Esta
mudanca requer atengao, envolvimento e abertura para ver os clientes simul-
taneamente como individuos e como membros de uma comunidade importante
e diversificada, com uma experiéncia de identidade Unica.
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PRECONCEITOS E DISCRIMINAGAO

Sao necessarias estratégias para entender e combater também mani-
festacbes de discriminacao contra as pessoas com deficiéncia, e que podem
desencorajar as pessoas a comparecerem a servigos de saude.

Considerando-se que a pessoa com deficiéncia é aquela que tem impe-
dimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
guais, eminteracdao com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagao
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢goes com as demais pessoas,
foi imperativa a elaboracao de legislacao especifica.

As principais politicas publicas e estatutos elaborados nos ultimos 20 anos
tém buscado alcancgar a acessibilidade das PcD. Em ambito global, a CDPD(2007)
busca promover o exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos e
liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o
respeito pela sua dignidade inerente. A Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com
Deficiéncia(ou Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), destinada aassequrare a
promover, em condigoes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a suainclusao social e cida-
dania(BRASIL, 2015, s. p). Assim,

De acordo com a Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com
Deficiéncia (BRASIL, 2015), acessibilidade é a “possibilidade
e condigao de alcance para utilizagao, com seguranga e
autonomia, de espacos, mobiliarios, equipamentos urba-
nos, edificagoes, transportes, informagao e comunicacao,
inclusive seus sistemas e tecnologias, bem como de outros
servigos e instalagdes abertos ao publico, de uso publico ou
privados de uso coletivo, tanto nazona urbanacomo narural,
por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida”.

Areferida Lei preconiza que a avaliacao da deficiéncia, quando necessaria,
sera biopsicossocial, realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e
considerara os impedimentos nas fungoes e nas estruturas do corpo, os fatores
socioambientais, psicologicos e pessoais, a limitagao no desempenho de ativi-
dades e arestrigcao de participacao (Brasil, 2015).

Nao existe um mecanismo facil para garantir que o acesso seja realmente
fornecido. Em vez disso, aresponsabilidade é transferida de uma entidade para
outra: o Estado transfere aresponsabilidade para os servigos de saude, que pas-
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sam para os médicos e outros profissionais de saude, com menor probabilidade
de investir recursos substanciais pararesolver o problema. Essa transferéncia de
responsabilidade levou a complacéncia em garantir a existéncia de estratégias
para cuidar de pacientes com deficiéncia. O sistema de saude geralmente nao
estd preparado para atender as suas necessidades(Lagu et al., 2015).

CONSIDERAGOES FINAIS

Em grande parte, as pessoas com deficiéncia nao foram reconhecidas como
uma populagao de atencao a saude publica, mas esforgos recentes tornaram
visivel a saude precaria dessa populacao. A missao central da saude publica,
que é melhorar a saude de todas as populagdes, é cada vez mais enquadra-
da em termos de disparidades ou iniquidades em saude. Entre as multiplas
definicoes de disparidades e iniquidades em saude, ha um consenso geral de
que as disparidades de saude se referem a diferencas nos resultados de saude
no ambito populacional, que essas diferencas estao ligadas a uma historia de
desvantagens sociais, econémicas ou ambientais e que essas diferenc¢as sao
consideradas evitaveis.

A'inclusao da PcD no setor saude torna-se ainda mais complexa porque
muitas vezes, a deficiéncia nao é percebida como um problema de saude publica.
Portanto, nao sao tomadas medidas para ainclusao da deficiéncia no setor da
saude, o que tambeém é frequentemente esquecido nas estratégias e planos de
acao nacionais para a deficiéncia paraimplementar e monitorar a CDPD. Portanto,
ainclusao da deficiéncia no setor de saude continua sendo uma violagao nas
agendas de saude dos paises.

Os ministérios da saude de todas as nagbes precisam se comprometer
comainclusao das pessoas com deficiéncia. Isso envolve agdes para alcancar a
equidade para as pessoas com deficiéncia em trés subareas principais: acesso a
servigos de saude eficazes; protegao durante emergéncias de saude, e, acesso a
intervencoes intersetoriais de saude publica, como dgua, saneamento e servi¢os
de higiene para atingir o mais alto padrao de saude possivel.

Os poderes publicos e governos podem melhorar os resultados de saude
para pessoas com deficiéncia, melhorando o acesso a servigos de saude de
qualidade e acessiveis, que fagcam o melhor uso dos recursos disponiveis. Como
varios fatoresinteragem parainibir o acesso a saude, sao necessarias reformas
em todos os componentes do sistema de saude que interagem.
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Em vezdisso, aresponsabilidade é transferida de uma entidade para outra:
o Estado transfere aresponsabilidade para os servigos de saude, que passam
para meédicos e outros profissionais de saude, com menor probabilidade de
investir recursos substanciais para resolver o problema. Essa transferéncia de
responsabilidade levou a complacéncia em garantir a existéncia de estratégias
para cuidar de pacientes com deficiéncia, e o sistema de saude geralmente nao
esta preparado para atender as suas necessidades.
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CAPITULOS

TERMINOLOGIAS SOBRE A DEFICII::NCIA
USADAS NA COMUNICACAO EM SAUDE

Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

Este capitulo destaca a evolugao histérica e social da terminologia relacio-
nada as pessoas com deficiéncia, evidenciando como mudancas no vocabulario
refletem transformacgoes nas percepgoes e atitudes da sociedade. Termos ante-
riormente utilizados, carregados de estigma e exclusao, deram lugar a expressoes
que valorizam a dignidade e a humanidade dessas pessoas. A necessidade de
uma terminologia adequada, que promova a inclusao e o respeito, é enfatizada
como essencial para combater a perpetuacao da exclusao e da estigmatizacao.

0 mundo muda ao longo dos tempos, enquanto sociedades e terminologias
se transformam. A palavra “deficiéncia” eminglés(handicap) vem da representa-
cao social britdnica de um mendigo com seu “boné na mao”, um boné estendido
parareceber dinheiro, que seria uma esmola. Historicamente, as pessoas com
deficiéncia foram retratadas por muito tempo como necessitando de caridade e
piedade. Em outras épocas a maioria das pessoas se referia aquelas com defici-
éncia como “aleijadas” ou como “vitimas” de sua deficiéncia. Era comum ouvir que
alguém “sofre de” sua deficiéncia(em vez de dizer que “vive com” a deficiéncia),
em contraponto as pessoas sem deficiéncia, que eram ditas “normais”.

Essestermos evoluem ao longo do tempo e refletem as mudancas culturais
e sociais de cada periodo, ja que, frequentemente, a terminologia se torna bana-
lizada ouinadequada, perdendo a sensibilidade necessaria pararepresentar com
respeito e precisdo arealidade das pessoas envolvidas(Diaz et al., 2009). A partir
de 2009, a terminologia “pessoa com deficiéncia” foi promulgada pela Convencgao
Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Organizacao das
Nacoes Unidas (ONU, 2009).

Nao é a pessoa que apresenta uma deficiéncia, mas a sociedade e o meio.
Muitas palavras associadas as deficiéncias no passado, atualmente sao reconhe-
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cidas como carregadas e tendenciosas e nao devem mais ser usadas por causa
de suas conotacdes negativas. Como afirmam Mota e Bousquat (2021, p. 848),

Politicas de saude voltadas para as pessoas com deficiéncia
nas diferentes sociedades podem ser compreendidas como
a expressao de reiterados processos de exclusao social,
auséncias e siléncios. A denominacao dada a essa popula-
¢cao éaprimeiraface daexclusao e do siléncio. Sucedem-se
termos como ‘pessoas com deficiéncia’, ‘deficientes’, ‘pessoas
especiais’, ‘pessoas com necessidades especiais’, ‘incapazes’,
‘defeituosos’, entre outros.

Assim, é necesséria a atuacao conjunta e articulada dos atores sociais, des-
tacando-se o importante papel do Ministério Publico Estadual, paraapromogao
de mecanismos de eliminacao das barreiras existentes para a inclusao dessas
pessoas. Aponta-se, assim, para o necessario investimento em acessibilidade,
por meio de projetos adaptados, de tecnologia assistiva, de comunicacgao alter-
nativa, entre outros mecanismos, de modo que a sociedade disponha dos meios
adequados para ainteracao e a participagcao em igualdade de condicdes pelas
pessoas com deficiéncia.

A questao danomenclatura ganhou mais visibilidade no periodo das duas
Guerras Mundiais, ja que muitos soldados voltaram dos combates com dificul-
dades de locomogao relacionadas aos ferimentos de guerra. O termo utilizado
na época, “incapacitados”, tinharelagao com essa conjuntura, e trazia consigo
a conotacao de “individuos que perderam sua capacidade”. Foi nessa época
que um grupo de veteranos da Il Guerra Mundial com deficiéncia iniciaram um
movimento pré ambientes sem barreiras, que culminou com o surgimento das
primeiras normas norte-americanas de acessibilidade em edificios.

Nao é mais possivel usar o termo “portadores”. Este termo faz referéncia
a algo que se “porta”, como algo temporario, quando a deficiéncia, na maioria
dasvezes, é algo permanente. Além disso, a expressao “portador de deficiéncia”
pode se tornar um estigma por meio do qual a deficiéncia passa a ser a caracte-
ristica principal da pessoa em detrimento de sua condicao humana, o que nao é
compativel com um modelo inclusivo, que visa a promo¢ao da igualdade e ndo
discriminacao.

Com mais razao, nao se usa mais o termo “deficiente”. Assim como no caso
de “portador”, a utilizagcao do termo isolado "deficiente” ressalta apenas uma das
caracteristicas que compdem o individuo, ao contrario da expressao “pessoa com
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deficiéncia”, que se mostra mais humanizada ao ressaltar a pessoa a frente de
sua deficiéncia, valorizando-a independentemente de suas condicdes fisicas,
sensoriais ou intelectuais.

Observa-se, portanto, que as expressoes “deficiente” ou “portador de ne-
cessidades especiais” tornaram-se obsoletas e inadequadas, vez que nao mais
correspondem ao novo paradigma adotado pelo Estado brasileiro ao ratificar
a Convencgao da ONU e, deste modo, foram substituidas acertadamente pela
terminologia “pessoa com deficiéncia’, que ao adotar uma perspectiva mais
humanizada considera que estes individuos sao, antes de tudo, pessoas.

Diante de tais esclarecimentos, destaca-se a necessidade de um esforco
coletivo no sentido de empregar a terminologia correta e adequada ao novo
modelo inclusivo, pois nao o fazer significa dar margem a perpetuacgao da exclusao
e estigmatizacao destes sujeitos.

Antes de mais nada, € importante reforcarmos que a melhor regra de con-
vivéncia ainda é a de respeitar aidentidade do outro e, se a situagao permitir,
perguntar paraa prépria pessoa como ela gostaria de ser chamada, umavez que
emalguns casos, como o da comunidade Surda, por exemplo, existe um contexto
sociocultural em que ha quem prefira ser chamado de surdo e quem opte por
ser chamado de deficiente auditivo. E 0 que consta também na Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
(Brasil, 2015). A realidade brasileira tem mostrado que os direitos das pessoas
com deficiéncia estdo muito além de sua concretizacao. O lado mais factivel e
real da vida destas pessoas ainda possui muitos limites a sua realizagao plena
e os sonhos de poderem se integrar a sociedade.

Janadécada de 1960, movimentos sociais por uma sociedade inclusiva
deram mais um salto gracas nos esforgos dos chamados “Tetras Rolantes”, grupo
de sete pessoas com tetraplegia que desenvolveram um servico de atendentes
pessoais do qual eles mesmos precisavam para viver suas vidas com autonomia.
Essainstituicao existe até hoje, e € conhecida como Centro de Vida Independente.
Muitos consideram os Tetras como os precursores do movimento civil pelos
direitos das pessoas com deficiéncia nos Estados Unidos.

Esse movimento acabou chegando no Brasil na prépria década de 1960,
tendo culminado com a criagao da Emenda Constitucional No 1/1969, que definiu
o uso da palavra“deficiente”. Posteriormente, a Emenda Constitucional n°12/1978
surgiu com o intuito de oferecer medidas mais contundentes de promogao da
igualdade, como proibicao de discriminagao e garantia de acesso a espagos
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publicos. Uma década mais tarde, a Constituicao Brasileira de 1988 modificou o
termo “deficiente” para “pessoa portadora de deficiéncia”, que posteriormente
foi adequado para “pessoa com deficiéncia”.

A Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, da
Organizagao Mundial da Satude (OMS, 2013), define deficiéncia como um termo
genérico paradeficiéncias, limitacdes de atividades e restricoes de participagao.
Os termos “deficiente”, “desviante”, “diferente” e “anormal” traduzem muitas coisas
além dos gestos ou comportamentos impostos para a manutencao da vida de
gualquer ser humano que, por possuir caracteristicas cognitivas, afetivas ou

motoras diferentes, pode se ver impedido de viver plenamente.

Ha algumas atitudes que podem ser exemplificadas no contexto da pratica.
Nao se deve refiraa uma deficiéncia ou condicao, a menos que seja crucial para
0 seu assunto e se relacione com a compreensao total do seu ouvinte ou leitor.
Também é importante evitar retratar como sobre-humanas as realizacoes de
uma pessoa com deficiéncia. Isso implica inadvertidamente que uma pessoa
com deficiéncia nao tem ou tem habilidades, talentos ou dons incomuns muito
limitados.

" on

Por outro lado, nao se deve usar termos subjetivos como “vitima de”, “per-
turbado”, “sofrendo de...”, e assim por diante. Essas expressoes transmitem
conotagdes negativas. E preferivel usar uma expressdo como pessoa que tem
(uma deficiéncia especifica). Ao rotular as pessoas, estas sdo colocadas em
categorias, como deficientes, surdos, deficientes fisicos, deficientes auditivos
e assim por diante. Em vez disso, € importante usar uma terminologia como

"pessoa com esclerose multipla’, “pessoa com surdez” e assim por diante. E
sempre desejavel ressaltar o individuo, e ndo a deficiéncia.

i i

Outros descritores subjetivos como “infeliz”, “lamentavel”, “triste” e “pe-
noso” para descrever pessoas com deficiéncia nao deveriam ser empregados.
E importante enfatizar as habilidades, por exemplo, em vez de dizer que José
esta confinado a cadeira de rodas, € melhor usar uma expressao positiva de
habilidade, como José usa uma cadeira de rodas.

Ainda como aspecto importante da comunicacao, é preciso evitara compa-
racao de uma deficiéncia com uma doenca, ou seja, ndo se referirauma pessoa
com deficiéncia como um paciente, amenos que ela esteja sob cuidados médicos.

Finalmente, quando se fala em terminologia, nomenclatura e informacao/
comunicacgao, ha que salientar também a simbologia. Um dos simbolos idealizados
pararepresentara mencao as PcD foi o simbolo do Ano Internacional das Pessoas
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Deficientes, criado em 1981, para a determinagao da “Década das Pessoas com
Deficiéncia” e do “Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia”(Figura 1).

Figura 1. Simbolo Universal de Acessibilidade (ONU)
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Fonte: ONU

0 Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia é 3 de dezembro. A
Organizacgdo das Nagoes Unidas (ONU) instituiu a data memorativa em 1992,
com o objetivo de conscientizar a populagao sobre a importancia de garantir
uma melhor qualidade de vida a toda as PcD no mundo. Na realidade, os primeiros
dias de dezembro marcam os direitos de uma parcela significativa dos cidadaos
brasileiros, na Semana Nacional de Acessibilidade e Valorizagcao da Pessoa com
Deficiéncia.

Outro simbolo importante é Simbolo Universal de Acessibilidade. A figura
de uma pessoa com os bragos abertos representaainclusao paratodos os tipos
de deficiéncia(Figura 2).

Figura 2. Simbolo Universal de Acessibilidade (ONU)
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Ha uma grande diversidade de simbolos de acessibilidade conhecidos, como
os que figuram na ilustragao a sequir(Figura 3).

Figura 3. Simbolos de Acessibilidade para diversos tipos de deficiéncia

Conheca os simbolos de acessibilidade
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Fonte: Revista Nacional de Reabilitacao

Ha um principio norteador na comunidade de pessoas com deficiéncia:
“Nada sobre nés, sem no6s”. Isso significa que nao devem ser tomadas decisoes
por pessoas com deficiéncia sem inclui-las no processo. E muito importante
perguntar as pessoas com deficiéncia o que funciona melhor para elas e nao
fazer suposicoes. Um dos mais importantes ativistas negros com deficiéncia
da atualidade, William Rowland, da Republica da Africa do Sul, escreveu o im-
portante artigo “Nothing About Us Withou Us: Some Historical Reflections on
the Disability Movement in South Africa”(“Nada Sobre Nos, Sem Nos: Algumas
Reflexdes Histéricas sobre o Movimento da Deficiéncia na Africa do Sul”), inserido
no site da Disability World.

Outro ativista de direitos das pessoas com deficiéncia, Tom Shakespeare, em
sua palestra“Entendendo a Deficiéncia”, apresentou o seguinte posicionamento
na Conferéncia Internacional “Deficiéncia com Atitude”, realizada na University
of Western Sydney, Australia, em 2001:
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0 movimento das pessoas com deficiéncia se resume em
falar por nés mesmos. Ele trata de como é ser uma pessoa
com deficiéncia. Ele trata de como é ter este ou aquele tipo
de deficiéncia. Ele trata de exigir que sejamos respeitados
como os verdadeiros peritos arespeito de deficiéncias. Ele
seresume no lema“Nada Sobre Nés, Sem Noés”".

Charlton(1998) escreveu o primeiro livro sobre deficiéncia a fornecer uma
visdo geral teorica da opressao por deficiéncia, “Nothing About Us Without Us:
Disability Oppression and Empowerment”. Considerado retardatéario entre os
movimentos de direitos humanos, a comunidade que luta pelos direitos das
pessoas com deficiéncia ganhou visibilidade e forca com essa obra, em que
fica patente que “nada sobre n6s sem nos” expressa a conviccao das pessoas
com deficiéncia de saberem o que € melhor para elas. O que isso significa? Isso
significa que a comunidade com deficiéncia historicamente foi posta de lado
como impotente quando, naverdade, deveria recuperar sua autodeterminagao
para tomar suas préprias decisoes (Sassaki, 2007).

CONSIDERAGOES FINAIS

Aterminologia associada as pessoas com deficiéncia evoluiu significativa-
mente ao longo do tempo, refletindo transformagdes sociais, culturais, politicas e
historicas. Termos que outroraeram amplamente aceitos e utilizados tornaram-se
obsoletos e até ofensivos, a medida que a sociedade passou areconhecer a
importancia de umalinguagem que valorize adignidade e a humanidade dessas
pessoas. A mudanca de termos como “deficiente” e “portador de deficiéncia” para
“pessoa com deficiéncia” exemplifica a transigao para um modelo mais inclusivo,
que coloca a pessoaa frente de sua condicao, respeitando suas individualidades
e promovendo aigualdade.

A evolugao terminoldgica também esta intimamente ligada aos movimentos
de direitos civis e as lutas porinclusao e acessibilidade. Desde os veteranos da
Segunda Guerra Mundial até os movimentos mais recentes, a historia mostra que
as mudancgas na linguagem sao tanto um reflexo quanto um catalisador para a
transformacgao social. O lema“Nada sobre nés, sem n6s” destaca aimportancia
da participacao ativa das pessoas com deficiéncia nas decisoes que as afetam,
reforcando a necessidade de uma sociedade que escute e respeite suas vozes.

Portanto, é fundamental que alinguagem utilizada para se referir as pessoas
com deficiéncia seja constantemente revisada, a fim de superar o processo de
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perpetuacao de estigma e discriminagao e, portanto, da exclusao social. Isso diz
respeito adiferencaentre a PcD integrada e aPcDincluida. A integracao refere-se
asimplesinsercao de uma pessoa na sociedade, sem garantir que ela consiga
se adaptar socialmente por conta propria. Jaainclusao envolve a adaptacao
da sociedade para acolher essa pessoa, possibilitando seu desenvolvimento e
o pleno exercicio da cidadania.

Portanto, mais do que uma questao de terminologia, trata-se de reconhecer
e promover a dignidade, os direitos e a plena participacao dessas pessoas na
sociedade. O esforgo coletivo para empregar uma terminologia adequada €
fundamental para a construcao de uma sociedade verdadeiramente inclusiva,
onde todos possam viver e participar em condigoes de igualdade.
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CAPITULO 6

APLICAACAO DA CIF EM PACIENTES COM
DEFICIENCIA NO CONTEXTO HOSPITALAR:
REVISAO DE ESCOPO

Carlos André Ferreira de Sa
Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

O Brasil é pais-membro da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e promulgou
aConvencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia através
do Decreto N26.949, de 25 de agosto de 2009. Em 2012, o Conselho Nacional de
Saude aprovou em plenaria, a Resolucao 452, que dispde que a Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) seja utilizada no
Sistema Unico de Saude, inclusive na Satde Suplementar. Sendo assim, a cria-
¢do da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) considera a CIF no
ambito do SUS e referéncia o World Report on Disability (OMS, 2011), que tem a
classificagcao como marco conceitual.

Mais recentemente, a Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), sancionada em 2015,
vinculou a CIF e a Convencao a todas as politicas publicas. A avaliagao da de-
ficiéncia e do grau de incapacidade da pessoa com deficiéncia deve se pautar
nos principios dessa Classificacao Internacional, estabelecida pela Resolucao
da Organizagao Mundial da Saude.

CLASSIFICAGAO INTERNACIONAL DE FUNCIONALIDADE,
INCAPACIDADE E SAUDE

A Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2013) define deficiéncia como um termo
genérico paradeficiéncias, limitacdes de atividades e restricoes de participagao.
Os termos “deficiente”, “desviante”, “diferente” e “anormal” traduzem muitas coisas
além dos gestos ou comportamentos impostos para a manutengao da vida de
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qualgquer ser humano que por possuir caracteristicas cognitivas, afetivas ou
motoras diferentes, pode se ver impedido de viver plenamente.

Arealidade brasileira tem mostrado que os direitos das pessoas com defi-
ciéncia estao muito além de sua concretizacao. O lado mais factivel e real da vida
destas pessoas ainda possui muitos limites a sua realizacao plena e os sonhos
de poderem se integrar a sociedade.

Para alcancar aigualdade na saude, o acesso é um pré-requisito vital. O
acesso a saude é apenas 0 acesso fisico a uma unidade de saude, mas também
abrange fatores como qualidade, acessibilidade geografica, disponibilidade
acessibilidade financeira e aceitabilidade dos servigos(Eide et al., 2015; Peters et
al., 2008). Ou seja, ter servigos disponiveis, poder deslocar-se aos servicos, poder
entrar nasinstalagoes e aceder ainformacao e usufruir de facilidades acessiveis,
poder ter servigos gratuitos ou reembolsados, ser tratado com respeito e poder
ter servigos de alta qualidade e aceitaveis, todos esses fatores fazem parte do
acesso a saude, devidamente compreendido. No entanto, as evidéncias sugerem
que as pessoas com deficiéncia enfrentam uma série de barreiras para acessar
asinstalacdes de saude, como destacado em outros capitulos deste livro.

A deficiéncia pode ser classificada em varios agrupamentos, por exemplo,
deficiéncia fisica, deficiéncia sensorial - visao prejudicada, audicao prejudicada
ou fala prejudicada, deficiéncia intelectual e condigdes de saude mental. As
pessoas com deficiéncia estao mais expostas a comorbidades associadas a
sua deficiéncia, resultando em maior necessidade de uso dos servigos de saude
para manter suaintegridade fisica e mental. No entanto, entre anecessidade de
servicos e sua satisfagao, ha a questao da acessibilidade aos servigos, que, se
nao forem adequadamente tratados, podem levar as pessoas com deficiéncia
a enfrentar obstaculos que impedem seu acesso aos servicos de saude, tanto
na atencao priméria quanto a hospitalar (Dassar et al., 2018).

Como aocorréncia de deficiéncias esta diretamente associada ao aumento
dalongevidade da populagcao e ao aumento do nimero de ocorréncias por causas
externas, o percentual de pessoas com deficiéncia na comunidade tende a
aumentar com o tempo. Assim, ainvestigacao das dificuldades encontradas pelas
pessoas com deficiéncia no acesso aos servigos de saude poderia auxiliar no
planejamento, estruturacao e melhoria dos servigos de saude, para que atendam
adequadamente as necessidades desse grupo populacional (Castro et al., 2011).
A CIF é um sistema de classificacao multiuso, projetado para atender a diversas
disciplinas e setores, como por exemplo, a educacao e transporte, bem como os
servicos de saude, servigos sociais e entre diferentes paises e culturas.

77 - Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo a saude: desafios e perspectivas D



Os objetivos da CIF, sequndo a Organizacao Mundial da Saude, sao: fornecer
uma base cientifica paracompreender e estudar a saude, estados relacionados,
osresultados de intervencgoes, determinantes e alteragcdes no nivel de saude e
funcionalidade. Os componentes da Classificacao Internacional de Funcionalidade
(CIF) se interligam e compdem um modelo multidimensional, multidirecional e
dindmico (Nubilla et al., 2010).

Com este modelo, pode-se inverter acompreensao daincapacidade a partir
da doenca ou da condicao de saude. Sendo assim, entende-se, ao contrario, o
ambiente, levando aincapacidade e a doenca. O respeito as multiplas dimensoes
envolvidas no processo de saude e funcionalidade/incapacidade (biolégica,
individual, social), além do reconhecimento do importante papel do ambiente
(ndo sé fisico, mas social e de atitudes), trazuma nova luz sobre “satide” e “inca-
pacidade”. Os dominios sao classificados como Funcdes do Corpo e Estruturas
do Corpo; Atividades e Participagoes; e Fatores Ambientais.

A CIF reconhece que todo ser humano pode experimentar uma perda ou
diminuicdo na sua saude e, portanto, experimentar alguma incapacidade. Isto
nao é algo que acontece somente a uma minoria da humanidade, mas é uma
experiéncia humana universal. Mudando o foco da causa para o impacto, todas
as condicoes de saude sao colocadas em pé de igualdade, permitindo que sejam
comparadas, usando uma medida comum: uma escala de salde e de incapaci-
dade. Isso se justifica, pois 0 “diagnostico” sozinho nao prevé a necessidade de
servicos, tempo de hospitalizacao, nivel de cuidados ou resultados funcionais.

A presencade uma doenca ou disturbio também nao € um bom preditor para
o recebimento de beneficios porincapacidade, desempenho para o trabalho ou
mesmo de integragao social. Isto significa que, ao se usar uma classificacao
meédica de diagndsticos sozinha, nao se obtera a informacao necessaria para
propositos de gerenciamento e planejamento de saude.

A necessidade de se avaliar e de se buscar se essa ferramenta é de fato
utilizada no contexto pratico. Essarevisao busca investigar como e se é feita
essa avaliacao em enfermarias de clinica médica de hospitais pelo mundo. A
associacao do contexto hospitalar com a CIF pode ser de extrema relevancia
parase avaliar as experiéncias de pessoas com deficiéncia nesse cenario, tendo
em vista que o conhecimento do nivel da funcionalidade implica diretamente em
como esse paciente deve e precisa ser tratado durante a internacao.
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O objetivo deste trabalho foi revisar e sintetizar as evidéncias cientificas
disponiveis na literatura sobre a aplicagao da CIF em PcD na pratica clinica e de
pesquisa, no ambiente hospitalar.

Trata-se de uma revisao bibliografica de escopo, na qual foram analisados
trabalhos na literatura que utilizam a CIF na pratica clinica e de pesquisa para
os mais diversos fins, tendo como publico exclusivo pessoas com deficiéncia e
como cenario enfermarias de clinica médica de hospitais. Em outras palavras,
esse trabalho buscarevisar as evidéncias disponiveis sobre a aplicabilidade
clinica e cientifica da CIF em pacientes PcD hospitalizados.

De inicio, foram definidos como critérios de inclusao: estudos primarios;
estudos comrecorte temporal de 2000 a 2023; trabalhos cujo principal idioma
seja portugués, inglés e espanhol; trabalhos cuja amostra sejam pessoas com
deficiénciafisica, sensorial e/ouintelectual. E como critérios de exclusao: artigos
repetidos (excluindo-se aquele que foi publicado a mais tempo ou que possua
menor numero de sujeitos); estudos que ndo respondem a pergunta da pesquisa;
estudos indisponiveis na integra gratuitamente.

Para arevisao, foraminicialmente selecionadas as bases de dados PubMed,
Scorpus, BVS e Web of Science para extracao e selecao dos trabalhos a serem
analisados. Posteriormente, concluiu-se que seria adequado também incluir
a CINHAL como outra fonte importante de busca, tendo em vista que seu foco
em pesquisa para a enfermagem poderia ser util nos objetivos da pesquisa.
Estabeleceu-se, assim, estas cinco bases de dados. Os descritores foram selecio-
nados conforme a estratégia PCC, conforme recomendado pelo Instituto Joanna
Briggs, na qual sao selecionados descritores que evidenciem o publico, cenario
e contexto da revisao em mente. Assim, foram definidos: "Disabled Persons”,
“International Classification of Functioning, Disability and Health” e “Hospitals”,
separados pelo operador booleano “AND”. As buscas foram realizadas em todas
as bases de dados seqguindo os critérios de busca avancgada e utilizando “all fields”
como unico campo de busca para cada descritor. Foram utilizados os filtros de
disponibilidade na integra, recorte temporal e idioma, seguindo os critérios de
inclusao e exclusao, para aprimorar os resultados.

Na etapa sequinte, os trabalhos selecionados foram submetidos a leitura dos
titulos e resumos, sendo excluidos diversos estudos de acordo com os critérios
de inclusao e exclusao. Apos leitura de texto completo dos remanescentes,
foram definidos os estudos que participaram da revisao. As etapas descritas
neste paragrafo foram realizadas com o auxilio da plataforma virtual Endnote,
um software gerenciador de referéncias proprio para facilitar a triagem de uma
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revisdo. Detalhes sobre a sele¢cdo podem ser visualizados na figura 1, por meio
do fluxograma prisma.

Figura 1. Fluxograma prisma da pesquisa de revisao

Identificacdo de estudos através de bases de dados

Registros identificados através de: Registros removidos antes da triagem em
PubMed (238) ordem de excluséo:

BVS(27) Nao disponiveis na integra gratuitamente (497)
Web of Science (2) Nao disponiveis nos idiomas selecionados (37)
Scorpus (99) Fora do recorte temporal (62)

CINAHL (520) Duplicados (67)

I

Registros em triagem (223)

Registros excluidos durante a leitura
de titulo e resumo (172)

)

Registros excluidos durante a leitura
de texto completo (41)

Registros em triagem (51)

I

Total de estudos incluidos
narevisao (10)

( Incluidos ) ( Triagem ) ( Identificagcao )

Fonte: Os autores(2024)

Todas as etapas descritas foram realizadas por dois pesquisadores, sem
gue um tomasse conhecimento dos resultados do outro, para garantir maior
confiabilidade a selecao. Ao final, os estudos selecionados foram decididos apos
acomparacao dos achados e validagao de ambos os lados acerca da perspicacia
de cada trabalho na pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAOQ

Ao todo, foram encontrados 886 resultados com os descritores referidos.
238 no PubMed, 27 naBVS, 2 no Web of Science, 99 na Scopus e 520 na CINHAL.
Apos a aplicagao dos filtros; identificacao de trabalhos repetidos e leitura de
titulo, resumo e texto completo, foram excluidos 876 resultados, o que nos levou a
selecao final de 10 trabalhos para arealizacao darevisao de escopo. Os resultados
finais sao listados na tabela 1.
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De forma geral, aimensa maioria dos resultados nao se enquadrou nos
critérios de inclusao ou possuia elementos dos critérios de exclusao. Na aplicacao
dos filtros, mais de 50% dos resultados foram retirados da revisao por nao se
encontrarem disponiveis de forma integral gratuitamente.

Em seqguida, a exclusao pelo idioma nao resultou em grandes perdas, haja
vista que a grande maioria dos trabalhos estava em inglés. A remocao dos que
nao correspondiam ao recorte temporal e dos duplicados representou uma
discreta proporcao. Durante a leitura de titulos, resumos e texto completo,
diversos trabalhos ndo responderam a pergunta de pesquisa, seja pelo cenario,
seja pelaamostranao corresponderem ao definido na metodologia desse projeto.
Entre eles, varios estudos trabalhavam a aplicagao da CIF em funcionarios de
hospitais ou em pacientes do meio ambulatorial, indo de encontro aos critérios
de inclusao. Alem disso, trabalhos em que realizacao do questionario da CIF se
dava fora do meio hospitalar, como ruas, lares para idosos ou ambientes domi-
ciliares nao foram considerados. Ao final, foram selecionados 10 resultados. Tal
achado deixa exposta a deficiéncia de trabalhos que utilizem a CIF no ambiente
hospitalar, tendo em vista os objetivos da criacao e a eficiéncia ja comprovada
desta classificagao.

Dentre os achados, hospitais universitarios correspondem ao cenario de me-
tade dos trabalhos analisados, o que pode ser explicado pelo maior investimento
em pesquisa que geralmente ocorre nesses ambientes. Tal fato acaba fazendo
jus ao objetivo da CIF em sua criagao, que seria fornecer uma boa base cientifica
para que acompreensao de diversos contextos, como a saude, pudesse ocorrer.
No entanto, o numero de trabalhos encontrados ainda é timido e demonstra que,
por qualquer razao que seja, aaplicacao cientifica da CIF carece de investimentos.

Apesar do recorte temporal se iniciar a partirdo ano 2000, todos os trabalhos
selecionados foram publicados a partir de 2011, ficando a maior parte deles
concentrada entre 2016-2023. Isso pode indicar que, mesmo com uma discreta
utilizacao da CIF no ambito hospitalar, houve uma consideravel mudanca nessa
configuragao nos ultimos anos. Sendo assim, esse numero representa uma
tendéncia a maior valorizacao dessa classificacao emrelacao ha 10 anos atras,
e sugere um futuro promissor em relagao ao uso dela.

Informagodes gerais sobre os estudos selecionados sao descritas na tabela,
abaixo. Posteriormente, cada trabalho sera devidamente apresentado e discutido.
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Tabela 1. Estudos selecionados para arevisao

Titulo Autores/Ano Revista Pais

ICF core sets for early post-acute Grill et al(2011) J rehabil med Alemanha
rehabilitation facilities

Operationalization and reliability Grill et al.(2011) J rehabil med Alemanha

testing of ICF categories relevant for
physiotherapists’interventionsin the
acute hospital

Revista eletrénica Brasil
saude e ciéncia

Avaliacao funcional dos pacientes Rocha et al.(2016)
daunidade de terapiaintensiva do
centro de reabilitacado e readaptacéao

doutor henrique santillo

Validation of the “activity and Kinoshita et al. J rehabil med Japao
participation”component of icf core  (20186)

sets for stroke patientsinjapanese

rehabilitation wards

Essential gains and health after Bunketorp-kélletal Spinal cord Suécia
upper-limb tetraplegia surgery (2017)

identified by the international classi-

fication of functioning, disability and

health(ICF)

Perfil funcional seqgundo a Costaetal.(2018) Rev Bras Brasil

Classificacao Internacional de Queimaduras
Funcionalidade, Incapacidade e
Saude em pacientes queimados

atendidos em hospital publico

Giraletal.(2018) Anais de Medicina Franca
Fisicaede

Reabilitacao

Looking at hospitalized persons
throughout the prism of the handicap

Desempenho ocupacional e aplica- Alves et al.(2019) Salud Publica Brasil
cao da Classificacao Internacional de

Funcionalidade (CIF)em um servigo

de reabilitacao

Analyzes of the ICF Domain of Limaetal.(2022) Frontiersin Brasil
Activity After aNeurological Early Rehabilitation

Mobility Protocol ina Public Hospital Sciences

in Brazil

Revista Brasileira  Brasil
de Cancerologia

Utilizagado da Classificacao Carvalho et al.
Internacional de Funcionalidade, (2023)
Incapacidade e Saude em Pacientes

com Cancer Avancado em Cuidados

Paliativos

Fonte: Os autores(2024)
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Iniciando por Grill (2011), a autora busca em seu trabalho averiguar a eficién-
ciade determinadas categorias do Core Sets CIF na avaliagao de funcionalidade
de pacientes internados em instalagoes de reabilitacdo pés-aguda. Os core
sets da CIF sdo grupos de categorias da CIF que expressam a funcionalidade
de pessoas com determinadas condigOes de saude especificas. Paraisso, os
autores selecionaram categorias especificas para 167 pacientes, de acordo
com trés grandes grupos de comorbidades: neuroldgicas, cardiopulmonares
e musculoesqueléticas. Ao final do estudo, areferida selecao de categorias se
mostrou eficaz na identificacao de questdes importantes acerca da avaliagao
e acompanhamento de pacientes em reabilitacao pés-aguda, para os casos
de deficiéncia pertencentes aos trés grupos de doengas mencionados acima.
Kinoshita(2016), faz algo similar ao testar o core set da CIF para acidente vascular
cerebral, em pacientes japoneses com AVC. Nele, é descrito que o componented
da CIF, ou seja, o componente sobre atividade e participacao, € o mais adequado
para essa avaliagao e se mostra um instrumento de medida valido.

Gloor-Juzi(2011) sequiu uma abordagem semelhante ao testar a aplicabi-
lidade da CIF para fins especificos. Nele, buscava-se saber se as categorias da
CIF seriam confiaveis para a aplicacao em pacientes abordados por interven-
coes fisioterapéuticas, quando empregadas por fisioterapeutas. Assim como
o anterior, o estudo se mostrou favoravel a CIF, sendo ela util e adaptavel as
necessidades gerais e especificas de fisioterapeutas para com os seus pacientes.
O trabalho ainda ressalta aimportancia de mais estudos que correlacionem a
CIF e afisioterapia, de forma geral, para o desenvolvimento de mais ferramentas
confiaveis dentro da area, baseadas nessa classificagao.

Rocha(2016) considera que o objetivo € comparar o estado de funcionalidade
na admissao e na alta de 133 pacientes internados no Centro de Reabilitacao e
Readaptacao Doutor Henrique Santillo. A CIF € o método utilizado pelos pes-
guisadores para essa medicao e sua eficiéncia também é avaliada ao mesmo
tempo em que sao utilizados os dados colhidos por ela na comparacao entre as
duas variaveis mencionadas. No estudo, a CIF se mostra bastante util em sua
funcgao, cobrindo ambitos da funcionalidade que nenhuma outra classificacao é
capazde cobrir. No entanto, o estudo ressalta que sua complexidade e extensao
sao variaveis que dificultam sua aplicacao, e sugere o desmembramento da
classificacao para melhor utilizagao dela. Ademais, o autor tambéem refere que
a escassez de trabalhos que utilizam a CIF como ferramenta epidemioldgica é
um fator que restringe as discussoes sobre ela.
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Bunketorp-Kall(2017) considera que essa abordagem difere das anteriores,
porgue busca-se averiguar 0os ganhos obtidos ap6s a uma cirurgia de membro
superior em pacientes tetraplégicos. Diferente dos demais estudos ja referi-
dos, que buscavam avaliar a eficiéncia da CIF em um determinado contexto,
Bunketorp-Kall utiliza a CIF como apenas um instrumento para responder uma
pergunta de pesquisa que nada se relaciona a ela. Assim, o autor nao coloca
em discussao a aplicabilidade dessa ferramenta, e simreconhece elacomo um
instrumento necessario para chegar aos objetivos de sua pesquisa. Ao final do
estudo, é reafirmada a utilidade da CIF para tal, e se confirma por meio dela os
beneficios na saude geral dos pacientes que passaram pela cirurgia.

Costa(2018) e Giral (2018) sequem propostas similares ao anterior. No pri-
meiro, busca-se tragar o perfil funcional de pacientes tratados por queimaduras
em um hospital publico no Brasil. Para Giral (2018), o objetivo é descrever o nivel
de funcionalidade de pacientes, acima de 18 anos, internados em um hospital
universitario holandés. Assim como Bunketorp-Kall(2017), os autores utilizam
a CIF como instrumento principal para responder suas perguntas de pesquisa,
e apos osresultados, ressaltam aimportancia de uma classificacao universal e
padronizada para construcao de dados epidemiologicos. Foi ressaltado tambéma
capacidade da CIF de avaliar os fatores ambientais que envolvem o entrevistado.
Tais fatores sao importantes para que uma boa reabilitacao possa ocorrer, pois
assim, o cuidado pode ser personalizado as necessidades de cada paciente
(Costa, 2018).

Alves (2019) objetiva descrever o perfil sociodemografico e ocupacional
de pacientes hospitalizados em uma clinica de reabilitagao. Paraisso, a autora
utiliza o componente “atividade e participagao”, resultando em dados que podem
direcionaragoes em saude para um maior cuidado para com essas pessoas, tendo
em mente as necessidades reais de cada uma delas. Carvalho (2023) abrange
sua busca para demais componentes da CIF, como estruturas do corpo e fatores
ambientais, porém especificando aamostra em pessoas em cuidado paliativo.
Ambos os estudos ressaltam o poder da CIF de avaliar diferentes esferas e pro-
porcionar medidas de cuidado integral aos pacientes.

Por ultimo, Lima(2022) faz algo diferente de todos os outros autores e
relaciona qualificadores de desempenho da CIF a escalas funcionais de mobilidade
precoce. Suaamostra consistiu em 52 pacientes com comprometimento neurolé-
gico que foram avaliados quanto a sua mobilidade precoce em um hospital publico
no Brasil. Essarelacao foi feita para que os resultados das escalas funcionais
pudessem ser traduzidos em categorias da CIF e a analise do nivel de atividade
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dos pacientes pudesse ser realizada. Ao final, a CIF descreveu melhorias nos
dominios de atividade ap6s o protocolo.

Assim, ao final dessa analise, percebe-se a utilizagao da CIF, naamostrae
cenario em questao, em duas situacoes bastante distintas. A primeira situacao
é aquelaem que a classificacao ou variantes dela sao testadas para se averiguar
sua utilidade, eficacia e precisao. Por exemplo, as categorias da CIF sao con-
fiaveis quando aplicadas em pacientes no ambito da fisioterapia? Ainda nessa
proposta, sao respondidas também outras perguntas durante a pesquisa, uma
vez comprovado que os dados colhidos pela CIF sao seguros e confiaveis.

A segunda situagao nao questiona ou coloca em jogo a confiabilidade da
CIF, apenas a utiliza como ferramenta para a questao principal da pesquisa. Por
exemplo: ha ganhos funcionais em pacientes que realizam cirurgia de tetraplegia?
E apartirde uma pergunta que nada se refere a classificacao, ela é utilizada para
acolheita de dados. Além disso, a maioria dos estudos que se enquadram nesse
grupo ressaltou o quao necessaria a CIF é na pratica clinica e de pesquisa, e como
sua utilizacao de forma massiva resultaria na garantia de melhores intervencgoes
na area do cuidado em saude.

Algumas limitacdes levantadas sao provaveis razoes para a débil aplicacao
da CIF no ambiente hospitalar. Rocha(2016) comentou sobre como a extensao da
CIF dificultava a sua aplicagao, por causar desconfortos tanto para o aplicador
guanto para o paciente que esta respondendo. Além disso, a complexidade do
teste, dividido em varios componentes, que também sao divididos em varias
categorias, é outra variavel a ser questionada, pois nem todos os aplicadores
pareciam aptos ou sequros para realizacao do teste com aamostra de sua pes-
quisa. Outros autores também comentam sobre a dificuldade de se encontrar
materiais claros e funcionais acerca da utilizacao da CIF em diferentes contextos.
Isso, é claro, esta relacionada a reduzida aplicagao da classificacao no meio
cientifico, ja discutida nesse relatério.

CONSIDERAGOES FINAIS

Verifica-se, pelas evidéncias selecionadas, que o uso pleno da CIF em PcD
no ambiente hospitalar encontra limitagoes ainda nao estudadas. De qualquer
forma, isso implica a subutilizacao de uma ferramenta que poderia trazer inu-
meros ganhos a area da saude, se bem aplicada. A personalizacao do cuidado, o
direcionamento de estratégias de apoio e a utilizacao dos dados epidemioldgicos
para pesquisas sao alguns dos varios beneficios da aplicacao da CIF que nao
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perdidos no cenario atual. Especificamente no ambito da deficiéncia fisica,
esses dados e estratégias poderiam ser utilizados para a realizagao de politicas
de inclusao, umavez tendo em mente as principais limitagoes de funcionalidade
dos pacientes PcD. Por isso, sao necessarios mais e melhores estudos que
busquem evidenciar as razdes para tal negligéncia.

Entre os poucos estudos que trabalham com as varidveis buscadas, existem
diferentes maneiras de se utilizar a CIF. No entanto, seja para agueles que avaliam
a confiabilidade da classificacao, seja para aqueles que utilizam dela para outros
fins, osresultados sao sempre bastante favoraveis emrelacao ao seu uso. Nao
s0isso0, a maioria dos estudos estimula o uso da CIF na pratica clinica e cientifica,
para que assim, mais informacdes possam ser propagadas acerca dessa escala.

A concentracao de trabalhos analisados nos anos mais recentes indicaum
aumento do uso dessa classificacao, mas ainda representa um numero pouco
expressivo para de fato se dizer que a CIF é usada de forma satisfatoriano cenario
e amostra em questao. E esperado com isso que mais estudos com abordagem
voltada para hospitais e pessoas com deficiéncia utilizem a CIF como paréametro
paraavaliacao de funcionalidade. Sé assim, as lacunas acerca da aplicacao dessa
classificagao poderao ser solucionadas de forma clara e efetiva.
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CAPITULO 7

REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM
DEFICIENCIA NA PARAIBA

Candida Virlene Santana
Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

Arede de cuidados a pessoa com deficiéncia no ambito estadual no Brasil
reflete anecessidade de promover uma abordagem abrangente e integrada para
atender as demandas especificas desse grupo. Os estados brasileiros tém bus-
cado estabelecer politicas e programas que visem a inclusao social, a promogao
da autonomia e a garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia. Isso inclui
a oferta de servicos de saude especializados, como reabilitacao e assisténcia
médica, além do fortalecimento de iniciativas voltadas para a educacgao inclusiva
e aacessibilidade em espacos publicos.

Apesar dos esforgos, aimplementacao efetiva dessa rede ainda enfrenta
desafios, como a falta de infraestrutura adequada, a escassez de profissionais
especializados e anecessidade de conscientizagao da sociedade. A articulagao
entre os diferentes setores governamentais, a colaboragao com organizagoes nao
governamentais e a participacao ativa da comunidade sao elementos-chave para
superar essas barreiras. 0 avango nessa area € essencial para assegurar que as
pessoas com deficiéncia tenham acesso equitativo a servigos e oportunidades,
contribuindo paraa construgao de uma sociedade mais inclusiva e justaem todo
o territorio nacional.

POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE PARA AS PCD

A Constituicao Federal de 1988 estabeleceu a saude como um direito fun-
damental. Dessa maneira, a “satde ¢ direito de todos e dever do Estado”(Brasil,
1988). A partir dela, outras legislagcdes foram instituidas. No tocante a pessoa
com deficiéncia(PcD), a Lei n.27.853/89 foi um marco ao contemplar de forma
ampla os direitos da PcD no pais, incluindo as previsdes legais sobre a saude do
grupo (Brasil, 1989).
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A Lein.28.080/90 esta vinculada a estruturacéo do Sistema Unico de Saude
(SUS) Brasileiro, o qual reconhece a satde como uma prerrogativa universal
(Brasil, 1990). 0 Decreto n.23298/99 requlamentou a Lein.27.853/89, corroborando
as normas de protecgéo a PcD (Brasil, 1999).

Portanto, a Constituigdo Federal (Brasil, 1990) dispde sobre atendimento,
assisténcia publica, protecao e integragao social e garante os direitos das pes-
soas com deficiéncia no ambito de competéncia conjunta das trés esferas de
governo. Assim, a Constituicao Federal vigente garante a defesa dos direitos
humanos inclusivos e integrais no estado de direito, incluindo a obrigatoriedade
de atendimento a saude das pessoas com deficiéncia por meio do SUS, articu-
lando-se entre os municipios, governos estaduais e federais, nos trés niveis de
atengao: primario, secundario e terciario (Brasil, 2006).

Nessa perspectiva, um dos principios fundadores do SUS, aintegralidade,
e destacada como uma importante demarcacao na atencao a saude das pes-
soas com deficiéncia. No processo de consolidagao da concepgao ampliada
da saude como condicao existencial humana complexa e interligada a diversos
fatores socioculturais, politicos e econémicos. Estes fatores multiplos sao mais
significativos do que simplesmente estar em uma relagao dicotémica com a
doenca, aintegralidade amplia as possibilidades de oferta. a atencao a saude
como um conjunto interligado e continuo de agdes e servigos de saude, em que as
praticas sdo comunicadas e integradas continuamente, com o objetivo principal
de alcangar uma atencao integral, complexa e humanizadora (Fiiratti; Elui, 2014).

Em 2002, houve a elaboracao da Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia. Ela contém determinagoes que visam assequrar e resguardar o direito
asaude do segmento populacional em questao. O texto normativo de tal politica
possui as sequintes diretrizes: promo¢ao da qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia; assisténcia integral a saude da pessoa com deficiéncia; prevenc¢ao
de deficiéncias; ampliagao e fortalecimento dos mecanismos de informacao;
organizacgao e funcionamento dos servicos de atencao a pessoa com deficiéncia;
e capacitacao de recursos humanos (Brasil, 2002).

Seqguindo diretrizes de politicas de ambito internacional, como a Convencao
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia consistiu em um avango para a
categoria, direcionando modificagcdes com fins inclusivos em diversos paises. Em
seu Artigo 25, o direito a saude é enfatizado, sendo preconizado que as pessoas
com deficiéncia recebam o mais alto nivel de assisténcia. No Brasil, o documento
foi acatado no ano de 2009, por meio do Decreto n26.949(Brasil, 2009).

90 - Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo a saude: desafios e perspectivas D



REDES DE ATENCAO A SAUDE PARA PCD

Diante esse contexto de evolucao e melhoria na promocéao da saude no
pais, houve a publicacao da Portarian?4.279 em 2010, a qual orientou a posterior
formulacao de uma rede com énfase no segmento populacional das pessoas
comdeficiéncia. A principio, foram dispostas medidas de organizagao de Redes
de Atencao a Saude (RAS), definidas como “arranjos organizativos de agoes e
servicos de saude, de diferentes densidades tecnoldgicas, que integradas por
meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestao, buscam garantir ainte-
gralidade do cuidado.”(Brasil, 2010). Sdo exemplos de Redes de Atengdo a Saude
(RAS): Rede Cegonha, Rede de Urgéncia e Emergéncia RUE, Rede de Atencéo
Psicossocial RAPS, Rede de Atencao a Saude da Pessoa com Doencas Cronicas
e Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. No ano seguinte, o Decreto n®
7.508/11 regulamentou a Lei n28.080/90, trazendo aspectos relacionados a
efetivacado das Redes de Atencdo a Satide no ambito do SUS(Brasil, 2011).

As redes de atencao sao organizadas de forma poliarquica, havendo a arti-
culacao entre os servicos de saude - a partir de agoes cooperativas e estabeleci-
mento de objetivos semelhantes - com o fito de garantir uma atencao pautada na
integralidade e continuidade para uma determinada populagao (Mendes, 2009).
A oferta do atendimento deve ser realizada de forma humanizada, em tempo
oportuno e no lugar apropriado.

A determinacao de um grupo social em especifico € um dos aspectos cen-
trais da estruturacao das redes de atencao a saude. Logo, o enfoque em uma
populacao requer que o sistema investigue e reconheca as necessidades dos
individuos pertencentes a classe pararealizar intervencdes condizentes com a
realidade. Nesse sentido, o sistema se responsabiliza pela populacao, buscando
oferecer um cuidado centrado na pessoa e em seu contexto. Tal perspectiva
remete ao principio doutrinario da equidade do Sistema Unico de Satde, pode-se
dizer que a elaboracao das redes corresponde aum mecanismo para a aplicagao
deste preceito no acesso aos servigos de satde (Kuschnir; Chorny, 2010).

Como forma de corroborar e ampliar as recomendacoes da Convencao
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, foi instituido o Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia por meio do Decreto de n27.612/11. Também
conhecido como Plano Viver sem Limites, teve como um dos eixos de norteadores
a atencao a saude da PcD e embasou a elaboragao da Rede de Cuidados a PcD
(Brasil, 2011).
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Por conseguinte, o historico de previsoes legais proporcionou a formulagao
da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, de acordo com a Portarian?793/
GM/MS de 24 de abril de 2012 (Brasil, 2012). A Portaria de Consolidagdo n2 3/GM/
MS, de 28 de setembro de 2017, esta relacionada a consolidagao das normas
sobre as redes do Sistema Unico de Saude. Em seu anexo VI, a Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia é corroborada(Brasil, 2017).

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia deve ser efetivada por meio
dacriacao, ampliacao e articulacao de pontos de atencao a salde para pessoas
com deficiéncia temporaria ou permanente; progressiva, regressiva, ou estavel;
intermitente ou continua, no &mbito do Sistema Unico de Sautde (Brasil, 2012)

Diante do cenario de injustica social vivenciada pela PcD em todos os seg-
mentos da sociedade, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia foi formulada
como uma via de garantia do direito a saude na sua integralidade para o grupo
populacional em questao. Assim, preconiza-se que haja uma articulagao entre
os pontos de atengao a fim seja oferecida uma assisténcia adequada e completa
as pessoas com deficiéncia, de acordo com as suas necessidades, no ambito
do Sistema Unico de Saude.

No documento legislativo de instituicao darede, sdo dispostas diretrizes que
devem reger o seu funcionamento. O primeiro principio colocado em evidéncia
€ o respeito aos direitos humanos, enfatizando a afirmacao das pessoas com
deficiéncia como sujeitos sociais. Logo, a capacidade das pessoas com defici-
éncia natomada de suas proprias decisdes precisa ser ressaltada em todas as
circunstancias. Tal aspecto remete ao lema “Nada Sobre Nds, Sem Nos”, o qual
representa a ascensao e fortalecimento dos movimentos de luta pelos direitos
das pessoas com deficiéncia a nivel mundial (Sassaki, 2007).

Na saude e em qualquer outro setor, o processo de autodeterminagao do
grande grupo socialmente minorizado de PcD é essencial para eliminar concep-
coes opressoras e diminuir a historica sub-representacao do grupo nos espagos
sociais. Sendo assim, as pessoas com deficiéncia precisam ter suas opinioes
consideradas em todos os debates que as envolvem, pois elas sao as mais cientes
de suas reais condicoes e necessidades.

Dentre as doze diretrizes, também merecem destaque: a promocao da
equidade, o que pressupode a validacao de um principio doutrinario do Sistema
Unico de Salde; o incentivo ao respeito as diversidades humanas, tendo o com-
bate a discriminagcao como uma das medidas para esse fim; a acessibilidade e
a qualidade na prestacao dos servigos, com o fito de promover a integralidade
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na assisténcia; e o cuidado humanizado e centrado na pessoa, de acordo com
as necessidades do grupo. Assim, fica evidente que a atencao a PcD nao deve
ser baseada na medicalizacao da perspectiva biomédica, como acontecia ante-
riormente, visto que a saude também estéarelacionada a aspectos como justica,
direitos humanos e promocgao da igualdade (Diniz; Barbosa; Santos, 2009).

A Portaria de oficializacao da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
traz trés objetivos gerais do dispositivo no Sistema Unico de Saude, sinteti-
camente, sao eles: a extensao do acesso e a melhora na assisténcia a PcD; o
desenvolvimento do vinculo da PcD e de suas familias aos componentes darede;
e aassociagao dos pontos de atengao. Também existem os objetivos especificos
darede, que salientam, por exemplo: a reabilitagao, prevencao e identificacao
precoce de deficiéncias, a divulgagao de informacdes sobre o direito da PcD, a
reinsercao social, a capacitacao continua dos profissionais de saude, a organi-
zacao dos fluxos assistenciais.

A operacionalizacao do dispositivo em analise depende da participacao e
da execucao de agoes pelo Municipio, pelo Estado e pela Unido. Nesse contexto,
cada 6rgao possui incumbéncias particulares que, em conjunto e articuladas,
organizam e possibilitam a efetivacao das redes nos territorios.

O processo de organizagao do sistema de saude e, consequentemente,
das redes de atencao, contribuem para a coesao administrativa, econémica
e populacional dos servigos prestados. A regionalizagao, respaldada na terri-
torializagao, permite a determinacao de areas delimitadas de saude a fim de
promover o conhecimento das particularidades epidemioldgicas, direcionar
as acoes de saude para as necessidades da populacao e organizar a prestagao
de servigos para garantir a assisténcia em diferentes niveis de complexidade.
Aregionalizacdo é uma das alternativas utilizadas com o intuito de assegurar a
aplicacao do direito a saude dos cidadaos previsto desde a Constituicao Federal
de 1988 (Cardoso et al., 2016).

A Resolucao CIBN243/18, de 25 de junho de 2018, dividiu a area do territério
do Estado da Paraiba em 3 Macrorregioes: a primeira tem sede na capital Joao
Pessoa, sendo constituida por quatro Regides de Saude; a sequnda é sediada
em Campina Grande, com cinco Regides de Saude; as cidades de Patos e Souza
sao as sedes da terceira, na qual ha sete Regioes de Saude. Logo, o Estado da
Paraiba é composto por 223 municipios e 16 Regides de Saude. E interessante
salientar que a primeira macrorregiao da saude concentra o maior numero de
pessoas com deficiéncia de todo o Estado (Paraiba, 2018).
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No Censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica do ano de 2010,
quase 24% da populacao declarou apresentar algum tipo de deficiéncia. Esse
percentual corresponde a um contingente de aproximadamente 45 milhdes de
individuos (IBGE, 2010). Nessa situacgéao, o critério utilizado para definir a pessoa
com deficiéncia foi a resposta afirmativa em pelo menos uma das sequintes
opcoes, dentre as habilidades analisadas (ouvir, enxergar e caminhar ou subir
escadas): Alguma dificuldade/ Muita dificuldade/ Nao consegue de modo algum.

Faz-se pertinente ressaltar que, no ano de 2018, o IBGE divulgou uma nota
técnicacomumareleitura dos dados censitarios de 2010 sobre as pessoas com
deficiéncia, de acordo com as recomendacoes do Grupo de Washington. Assim,
somente as respostas “Muita dificuldade” ou “Nao conseqgue de modo algum”
em, no minimo, um dos aspectos estudados passaram a ser aventados para a
classificagao da pessoa com deficiéncia. Nessa ldgica, enfatiza-se a deficiéncia
em um grau de severo acometimento do individuo. E importante destacar que a
linha de corte nao foi usada para as deficiéncias mental/intelectual (IBGE, 2018).

De maneira geral, o Nordeste € aregiao brasileira que possui 0 maior numero
de pessoas com deficiéncia, estando o Rio Grande do Norte no topo do ranking.
Comrelagao aos dados estaduais, a Paraiba ocupa o segundo lugar, entre os
Estados do Nordeste e também do pais, no que se refere ao quantitativo de
pessoas com deficiéncia residentes no territorio (SDH-PR/SNPD, 2012).

ESTRUTURACAO DA REDE DE CUIDADOS NA SAUDE A PCD

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia é estruturada em trés compo-
nentes: Atencao Basica; Atengao Especializada em Reabilitagao Auditiva, Fisica,
Intelectual, Visual, Ostomia e em Multiplas Deficiéncias; e Atencao Hospitalar e de
Urgéncia e Emergéncia. Os pontos de atencao que constituem cada componente
precisam atuar de modo articulado para garantir aresolutividade dos problemas
relativos a saude da PcD e efetivar a integralidade no cuidado, conforme as
necessidades do publico-alvo. Vale ressaltar que, na perspectiva de construcao
de umarede, nao deve existir hierarquizacao entre os seus elementos, visto que
todos desempenham papéis imprescindiveis para o funcionamento do dispositivo
em analise.

Considera-se a Atencao Basica como a porta de entrada do SUS, uma vez
gue é aresponsavel por atender as demandas primarias em saude e estabelecer
um vinculo dos usuarios com o sistema. Ela auxilia na elaboragao de um plano
de cuidado integrativo, encaminhando os usuarios para os diferentes servigos
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assistenciais. Tal componente apresenta diversas estratégias, descritas na
Portaria da Rede de Cuidado, para o atendimento a PcD, como: o reconhecimento
e o acompanhamento precoce das deficiéncias; prevencao de acidentes e quedas;
efetivacao da atencao domiciliar; fornecimento de auxilio aos cuidadores da PcD;
acolhimento, classificacao derisco e analise de vulnerabilidade da PcD; e entre
outras. A cobertura de atengao béasica no Estado da Paraiba € de 97.3%. A primeira
Regido de Saude, na qual esta contida a cidade de Joao Pessoa, apresentauma
cobertura de 95,47% da atencgao basica(Paraiba, 2019).

A Atencao Especializada em Reabilitagao - Auditiva, Fisica, Intelectual,
Visual, Ostomia e em Multiplas Deficiéncias -, como os demais pontos, respalda-se
no principio da equidade, ou seja, visa a prestacao dos servigcos de saude com
foco nas necessidades da PcD. Dessa maneira, busca-se aumentar e ampliar o
acesso dos usuarios ao Sistema Unico de Saude.

0 Centro de Reabilitacdo (CER) pode ser considerado o ponto-chave da
Atencao Especializada. Na Portaria que institui a Rede de Cuidado a Pessoa com
Deficiéncia(Brasil, 2012), o CER é definido como:

[...]Jum ponto de atengdo ambulatorial especializada em reabi-
litacdo que realiza diagndstico, tratamento, concessao, adap-
tacdo e manutencao de tecnologia assistiva, constituindo-se
em referéncia para arede de atengao a saude no territério.

Os Centros de Reabilitacao sao organizados de acordo com a quantidade de
servicos de reabilitagao disponiveis no espaco de assisténcia, a saber: CERIl, CER
[lle CERIV. Na Paraiba, existem mais dez Centros de Reabilitacao Especializados
disseminados nas Macrorregides de Saude, alguns se encontram em processo
de implantacao. Dentre os CER’s localizados na capital Joao Pessoa, pode-se
destacar: CER Tipo IV (auditiva, fisica, intelectual e visual) - Fundagao Centro
Integrado de Apoio a Pessoa com Deficiéncia(FUNAD); CER tipo Il (fisico e intelec-
tual)- Centro de Referéncia Municipal de Inclusdo para Pessoas com Deficiéncia;
CERtipo Il (visual e intelectual) - Instituto dos Cegos da Paraiba Adalgisa Cunha.

FUNDAGAO CENTRO INTEGRADO DE APOIO A PESSOA COM
DEFICIENCIA NA PARAIBA

A Fundacao Centro Integrado de Apoio a Pessoa com Deficiéncia(FUNAD),
e um Centro Especializado em Reabilitagao do tipo IV. Logo, a instituicao atende
0s quatro tipos de deficiéncias: auditiva, fisica, intelectual e visual. Apesar de
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estar localizada na sede da primeira Macrorregiao de Saude, na capital Joao
Pessoa, é referéncia para todos os municipios do Estado da Paraiba. No ano de
1989, a FUNAD foi instituida pela Lei Estadual n25.208. No decorrer do tempo,
ainstituicao passou por modificacoes a fim de prestar uma melhor assisténcia
ao seu publico-alvo. Sao diversos os servicos oferecidos no espaco, que conta
com uma equipe multiprofissional na perspectiva da promoc¢ao de um cuidado
interdisciplinar. Atualmente, pode ser considerado o Centro Especializado em
Reabilitacao mais conhecido e frequentado do Estado da Paraiba.

ATENCAO HOSPITALAR E DE URGENCIA E EMERGENCIA A PCD

A Atencao Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia consiste em outro
componente fundamental na estruturacao da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia. No ambito normativo, ela deve:

| - responsabilizar-se pelo acolhimento, classificagao de
risco e cuidado nas situagdes de urgéncia e emergéncia das
pessoas com deficiéncia; Il - instituir equipes de referénciaem
reabilitagdo em portas hospitalares de urgéncia e emergéncia
vinculadas a acao pre-deficiéncia; Il -ampliar o acesso e
qualificar aatengao a saude para pessoa com deficiéncia
em leitos de reabilitagao hospitalar; IV -ampliar o acesso
regulado da atencao a salde para pessoas com deficiénciaem
hospitais de reabilitagcao; V-ampliar o acesso as urgéncias e
emergéncias odontologicas, bem como ao atendimento sob
sedacgao ou anestesia geral, adequando centros cirurgicos e
equipes para este fim. (Brasil, 2012)

A qualidade das acoes desenvolvidas pela Atencao Hospitalar e de Urgéncia
e Emergéncia sao primordiais para evitar ou mitigar - em tempo habil e oportuno
-agravos que comprometem as habilidades dos individuos. Em casos de deficién-
cias adquiridas, tal componente também desempenha um papel imprescindivel na
deteccao e encaminhamento para os outros pontos de assisténcia darede afimde
proporcionar a continuidade do cuidado. Dessa maneira, como nos demais pontos
darede, a capacitacao profissional e o trabalho multidisciplinar correspondem
a aspectos essenciais narede. Logo, faz-se necessario que os profissionais e
gestores de saude notem a fatidica situacao de desarticulacao que ainda existe
e busquem supera-la, com o objetivo de sintonizar suas atividades e consolidar
o cuidado integral para as pessoas com deficiéncia(Machado et al., 2018).
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Na Paraiba, no que tange aos servigos hospitalares sob responsabilizagcao
estadual, existem trinta e duas unidades hospitalares disseminadas em quatorze
das dezesseis regides de satde do Estado, com distintas caracteristicas. (Paraiba,
2019). Nesse contexto, ha os estabelecimentos atuantes como Portas de Entrada
Hospitalares de Urgéncia, os quais precisam estar localizados estratégicos para
atender as demandas de urgéncia da populacao. Logo, esses locais devem figurar
como um ponto de referéncia para aregido, possuir uma quantidade significativa
de leitos e ser habilitada em alguma categoria de cuidado.

Vale ressaltar, no contexto de urgéncias e emergéncias, a relevancia do
Servigo de Atendimento Movel de Urgéncia - SAMU 192. A disponibilidade no terri-
torio, o socorro em tempo habil e aacao qualificada do SAMU reduz significativos
danos. Comrelacao a organizacao no estado, ha sete centrais de regulacao,
proporcionando uma cobertura paraa populagdo de todos os municipios(Paraiba,
2019). Ademais, nas Unidades de Pronto Atendimento, diferentes demandas de
saude podem ser abrangidas, o que as tornam espagos cruciais no funcionamento
do sistema unico de saude.

SERVICO DE ATENDIMENTO DOMICILIAR

O servico de atendimento domiciliar € uma area que merece maior aten-
cao e valorizacao na assisténcia a saude. Ela consiste em um dos meios para a
efetivacao dalongitudinalidade do cuidado, oferecendo um acompanhamen-
to humanizado e centrado na pessoa. Na Paraiba, ha 17 Servigos de Atencao
Domiciliar-SAD habilitados (Paraiba, 2019). Devido a sua potencialidade, deveria
haver uma maior disseminacao e aplicacao desta vertente do cuidado.

Apesar do extenso arcabouco teorico, inimeras lacunas ainda estao presen-
tes na pratica da assisténcia a saude da pessoa com deficiéncia. Alguns relatos
de usuarios ressaltam a falta de uma abordagem integral do estado de saude
da pessoacom deficiéncia. Um atendimento de acordo com as necessidades da
PcD, com a aplicacao da equidade, € outro aspecto que apresenta debilidade.
Assim, depreende-se que os principios dos SUS ndo estdo sendo cumpridos
plenamente. Ademais, a articulagao entre os pontos de atencao nao é efetiva,
0 que causa ainstabilidade darede de cuidado.

Dessaforma, os ambientes que fazem parte da rede de cuidados a pessoa
com deficiéncia devem executar o principio da acessibilidade em todos os seus
sentidos. A existéncia de barreiras arquitetonicas, atitudinais e organizacionais
fragilizam a assisténcia da pessoa com deficiéncia, a qual € desencorajada a
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procurar os servicos de saude (Araujo et al., 2018). Assim, mudancas precisam
ser feitas para que a salde possa realmente existir como um direito de todos.

CONSIDERAGOES FINAIS

Na Paraiba, arede de cuidados a pessoa com deficiéncia desempenha
um papel crucial na promoc¢ao dainclusao e garantia dos direitos desses indi-
viduos. A articulacao entre diferentes setores governamentais, organizacoes
da sociedade civil e profissionais da saude tem sido fundamental para criar
uma rede abrangente e eficiente. Essa rede abarca desde a identificacao e
diagnostico precoce das deficiéncias até a oferta de servigos especializados,
como reabilitacao, educacao inclusiva e apoio psicossocial. Além disso, a Paraiba
tem buscado promover a acessibilidade em todos os aspectos da vida, incluindo
aadaptacao de espacos publicos, transporte acessivel e acdes para fomentar a
inclusao social e laboral dessas pessoas.

No ambito da Saude, arede de cuidados a pessoa com deficiéncia na Paraiba
busca uma abordagem integrada e multidisciplinar, assegurando o atendimento
em diversas frentes, como fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e
suporte psicoloégico. Ha também uma atencao especial a prevencao de defici-
éncias, por meio de campanhas educativas e acompanhamento de gestantes.
O trabalho colaborativo entre profissionais de saude, educacao e assisténcia
social tem fortalecido essa rede, proporcionando um ambiente mais inclusivo
e respeitoso para as pessoas com deficiéncia no estado.

No entanto, desafios persistem, como a necessidade de ampliagao do
acesso aos servicos em todas as regides paraibanas, a garantia de profissionais
capacitados e o combate ao estigma social. A continuidade do investimento em
politicas publicas voltadas para a pessoa com deficiéncia, aliada a participagao
ativa da sociedade, sao cruciais para o aprimoramento e expansao dessa rede
de cuidados na Paraiba, visando sempre a promocéao da igualdade, autonomia
e dignidade para todas as pessoas, independentemente de suas habilidades ou
limitacoes.

REFERENCIAS

ARAUJO, L. M. et al. Pessoas com deficiéncias e tipos de barreiras de aces-
sibilidade aos servicos de saude - revisdo integrativa. Revista de Pesquisa:
Cuidado é Fundamental Online, 10(2): 549-557, 2018.

98 . Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo a saude: desafios e perspectivas D



BRASIL. Ministério da Saude. Portaria de Consolida¢ao n23/GM/MS, de 28

de setembro de 2017. Trata da consolidagao das normas sobre as redes do
Sistema Unico de Salde, que no anexo VI institui a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia do Sistema Unico de Satde (SUS). Brasilia, DF: Ministério da
Saude, 2017

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria GM/MS n2793, de 24 de abril de 2012.
Institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema
Unico de Saude. Brasilia, DF: Ministério da Satde, 2012.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n21060/GM/MS, de 05 de junho de
2002. Ficainstituida a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia,
na forma do Anexo 1do Anexo Xlll. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2002.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n4.279, de 30 de dezembro de 2010.
Estabelece as diretrizes para organizacao da Rede de Atencao a Saude no ambi-
to do Sistema Unico de Saude (SUS). Brasilia, DF: Ministério da Satde., 2010.

BRASIL. Presidéncia da Republica. Decreto n2 3.298, de 20 de dezembro
de 1999. Regulamenta a Lei no 7.853, de 24 de outubro de 1989, dispde sobre
a Politica Nacional para a Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia,
consolidaas normas de protecao, e da outras providéncias. Brasilia, DF:
Presidéncia da Republica, 1999.

BRASIL. Presidéncia da Republica. Decreto n26.949, de 25 de agosto de
2009. Promulga a Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de
marco de 2007. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 2009.

BRASIL. Presidéncia da Republica. Decreto n®7.508, de 28 de junho de 2011.
RegulamentaalLein?8.080, de 19 de setembro de 1990, para dispor sobre a
organizacao do Sistema Unico de Saude - SUS, o planejamento da saude, a
assisténcia a saude e a articulacao interfederativa, e da outras providéncias.
Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 2011.

BRASIL. Presidéncia da Republica. Decreto n27.612, de 17 de novembro de
2011. Institui o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano
Viver sem Limite. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 2011.

99 . Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo a saude: desafios e perspectivas D


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%203.298-1999?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%203.298-1999?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%206.949-2009?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%206.949-2009?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%207.508-2011?OpenDocument

BRASIL. Presidéncia da Republica. Lei n27.853, de 24 de outubro de 1989.
Dispde sobre 0 apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, suaintegragao
social, sobre a Coordenadoria Nacional para Integracao da Pessoa Portadora
de Deficiéncia, DF: Presidéncia da Republica, 1989.

BRASIL. Presidéncia da Republica. Lei n2. 8.080, de 19 de setembro de 1990.
Dispde sobre as condicdes paraa promogao, protecao e recuperagao da
saude, a organizagao e o funcionamento dos servigos correspondentes e da
outras providéncias. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 20 set. 1990

BRASIL. Constituicdo (1988). Constituicao da Republica Federativa do Brasil.
Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 1988.

CARDOSO, M. et al. Processo de regionalizagao na saude: perspectivas
historicas, avangos e desafios. Enfermagem Brasil, 15 (4): 227, 2016.

DINIZ, D.; BARBOSA, L. S. RUFINO, W. Deficiéncia, direitos humanos e justica.
Sur. Revista Internacional de Direitos Humanos, 6(11): 64-77, 2009.

FIORATI, R.C.; ELUI, V.M.C. Social determinants of health and inequity among
people with disabilities: A Brazilian experience. Journal of Public Health and
Epidemiology, 6(11), 326-337.

IBGE. Censo Demografico 2010. Nota técnica 01/2018: Releitura dos dados de
pessoas com deficiéncia no Censo Demografico 2010 a luz das recomenda-
¢oes do Grupo de Washington. Rio de Janeiro, 2018.

IBGE. Censo Demografico 2010: Caracteristicas Gerais da Populacao, Religido
e Pessoas com Deficiéncia. Rio de Janeiro, 2012.

KUSCHNIR, R.; CHORNY, A. H. Redes de atengao a saude: contextualizando o
debate. Ciéncia & Saude Coletiva, 15(5): 2307-2316, 2010.

MACHADQO, W. C. A. et. al. Integralidade na rede de cuidados da pessoa com
deficiéncia. Texto & Contexto-Enfermagem, 27(3): s.p., 2018.

MENDES, E. V. As Redes de Atencao a Saude. Ciéncia & Saude Coletiva, 15(5):
2297-2305, 2010.

100 - Equidade para pessoas com deficiéncia na ateng@o a saude: desafios e perspectivas D


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%207.853-1989?OpenDocument

PARAIBA. Resolugao n? 43/18, de 25 de junho de 2018. Aprova a Nova defini-
cao das Macrorregides de Saude no Estado da Paraiba. Secretaria de Estado
da Saude. Comissao Intergestores Bipartite. Jodo Pessoa, 2018.

PARAIBA. Secretaria de Estado da Saude. Plano Estadual de Satde, Paraiba
2020-2023. Joao Pessoa, PB: Secretaria de Estado da Saude, 2021.

SASSAKI, R. K. Nada sobre nos, sem nos: Da integracao a inclusao - Parte 2.
Revista Nacional de Reabilitagao, 10(58): 20-30, 2007.

SDH-PR/SNPD. Cartilha do Censo 2010 - Pessoas com Deficiéncia / Luiza
Maria Borges Oliveira / Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica(SDH/PR)/ Secretaria Nacional de Promogao dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia (SNPD) Brasilia: SDH-PR/SNPD, 2012.

101 - Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo a saude: desafios e perspectivas D



CAPITULO 8

IMPORTANCIA PARA A SAUDE DA CONVENCAO
INTERNACIONAL SOBRE 0S DIREITOS DAS
PESSOAS COM DEFICIENCIA

Danielle Dantas Fernandes
Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

A Convencgao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD)desempenha um papel crucial na promocgao da satde e bem-estar das
pessoas com deficiéncia em todo o mundo.

Adotada pela Assembleia Geral da ONU em 2006, a CDPD € um marco que
reconhece adignidade, igualdade de oportunidades e participacao plena dessas
pessoas na sociedade. No contexto da saude, a Convencgao destaca a necessi-
dade de garantir o acesso igualitario a servigos de saude, incluindo prevengao,
tratamento, reabilitacao e cuidados de longo prazo, sem discriminacgao.

A CDPD influencia diretamente as politicas de saude dos paises signatarios,
promovendo uma abordagem inclusiva e centrada na pessoa. Isso implica nao
apenas em asseqgurar que as instalacoes de saude sejam acessiveis, mas também
em adaptar os servigos para atender as necessidades especificas das pessoas
comdeficiéncia. Alémdisso, a Convengao destacaaimportancia da prevengao
de deficiéncias, a promocao daautonomia e a participacao ativa dessas pessoas
nas decisdes relacionadas a sua saude. Ao ratificar e implementar a CDPD, os
paises fortalecem seus compromissos em melhorar a qualidade de vida e a saude
das pessoas com deficiéncia, contribuindo para uma sociedade mais inclusiva
e equitativa.

Entretanto, desafios persistem naimplementacao efetiva da CDPD, incluindo
anecessidade de conscientizagao, capacitagao de profissionais de saude e a
garantia de recursos adequados. A colaboracao internacional e o compartilha-
mento de boas praticas sdo essenciais para superar esses desafios e garantir
gue a saude das pessoas com deficiéncia seja adequadamente abordada em
niveis globais e nacionais.
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DIREITOS HUMANOS DAS PCD

Historicamente as pessoas com deficiéncia(PcD)eram vistas como expres-
sao de maldicao divina, fruto do castigo dos deuses, e em muitas culturas as PcD
deveriam ser mortas e exterminadas (Tudzi et al., 2020). Portanto, aborda-lo
no contexto dos direitos humanos nao tem sido tao simples. Ainda atualmente,
héa tribos indigenas que mantém a cultura do homicidio infantil quando nascem
criancas com algum tipo de deficiéncia.

O julgamento de incapacidade e inferioridade levava a exclusao total das
PcD do meio social, uma vez que as PcD eram colocadas em asilos, longe de
qualquer oportunidade de participagao na sociedade. Com advento darevolugao
industrial, instrumentos que possibilitam auxilio nalocomocao, como cadeiras
de rodas e muletas, comecaram a ser idealizados e fabricados, sendo esse
um marco importante na vida de muitas pessoas. Porém, ainda que esse inicio
do processo de instrumentalizacao possibilitasse um pouco de autonomia as
PcD, o preconceito, o pensamento de incapacidade e a exclusdao permaneciam,
ficando claro a necessidade da construcao de politicas que garantissem direitos
e condicoes de participacao das PcD na sociedade.

0 desenvolvimento dos direitos humanos teve seu inicio pela Declaracao
dos Direitos do Homem e do Cidadao em 1789, mas foi a partir da Declaracgao
dos Direitos Humanos de 1948 que o pensamento de igualdade e fraternidade
comecgou atornar-se presente, sendo estabelecido anecessidade de protecao
de todas as pessoas, incluindo os grupos vulneraveis.

A CONVENGAO SOBRE 0S DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA (CDPD)

A Organizacdo das Nagodes Unidas (ONU) passou a olhar para as minorias
sociais e realizar convengoes contemplando criancas, mulheres e outros grupos
vulneraveis, sendo a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD)a convengao mais recente envolvendo grupos socialmente minoritarios.

A CDPD teve seu texto homologado pela Assembleia Geral das Nacoes
Unidas em 13 de dezembro de 2006, com a participacao de 192 paises signatarios,
incluindo o Brasil, que assinou a Convencao e o seu Protocolo Facultativo em 30
de margo de 2007, sendo realizada a promulgacao pelo Decreto N.26.949, de 25 de
agosto de 2009. Ganhou destaque por ter equivaléncia de emenda constitucional
no Brasil por forca do artigo 52§ 32 do texto constitucional de 1988.
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O propdsito da CDPD é promover, proteger e assegurar as PcD o desfrute
de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais de forma equitativa. O
seu artigo 12¢é marcado por trazer um novo conceito de pessoa com deficiéncia:
"Pessoas com deficiéncia sao aquelas que tém impedimentos de natureza fisica,
intelectual ou sensorial, 0s quais, eminteracao com diversas barreiras, podem
obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade com as demais pessoas”.

Antes, tinha-se a deficiéncia como sindbnimo de doenca, e ao apresentar essa
nova percepcao, a CDPD colocaa pessoa como o principal foco a ser observado
e valorizado, trazendo a pessoa antes de sua deficiéncia, onde a deficiéncia é
uma condig¢ao que se relaciona com meio e as limitagdes do meio.

Outradefinicao importante abordada durante a convencao é discriminagao
por motivo de deficiéncia, que significa que

“qualquer diferenciacao, exclusdo ou restricao baseadaem
deficiéncia, com o proposito ou efeito de impedir ou impos-
sibilitar o reconhecimento, o desfrute ou o exercicio, em
igualdade de oportunidades com as demais pessoas, de todos
os direitos humanos e liberdades fundamentais nos &mbitos
politico, econémico, social, cultural, civil ou qualquer outro.
Abrange todas as formas de discriminacao, inclusive arecusa
de adaptagao razoavel”(CDPD, 2007)

AJUSTES RAZOAVEIS

A expressao “ajustes razoaveis” refere-se a modificacdes ou adaptacdes fei.
acao deintérpretes de lingua de sinais, a flexibilizacao de horarios de trabalho ou
de exames paraacomodar necessidades especificas, entre outros. O critério de
“razoabilidade” estarelacionado a avaliagao caso a caso, considerando fatores
como a natureza da deficiéncia, os recursos disponiveis e o impacto que 0s
ajustes podem ter.

A'implementacao de ajustes razoaveis é fundamental para assegurar a
inclusao e participacao plena das pessoas com deficiéncia em diversas esferas da
vida, como educagao, emprego, saude e acesso a servigos publicos. Essa pratica
contribui para a construcao de uma sociedade mais equitativa, respeitando a
diversidade e promovendo a igualdade de oportunidades para todos(Tudzi et
al., 2020).
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Portanto, as adaptagdes razoaveis devem assegurar que as PcD possam
exercam igualdade de oportunidades todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais. Uma vez que esses ajustes sao negados, ha discriminagao.

A CDPD possui como principio a busca por respeito as PcD, a suaautonomia
individual e liberdade de realizar as proprias escolhas, objetivando asseqgurar anao
discriminacao; a plena e efetiva participacao e inclusao na sociedade; o respeito
pela diferenca e pela aceitagao das PcD como parte da diversidade humana e
da humanidade; aigualdade de oportunidades; a acessibilidade; aigualdade
entre o homem e a mulher; o respeito pelo desenvolvimento das capacidades
das criangas com deficiéncia e pelo direito das criangas com deficiéncia de
preservar sua identidade.

No Brasil, acdes e conquistas se deram a partir da CDPD, como: a Politica
Nacional de Educacéao Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva (2008);
Cartilha Viver sem Limite - Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(20M); Instituicao da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no &mbito do
Sistema Unico de Saude (2012); Sangao da Lei n213.146, de 6 de julho de 2015,
conhecida como a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI).

Diante disso, podemos percebera CDPD como um importante instrumento
politico, que abre portas para novas perspectivas e conquistas, levando em
consideracao as PcD como sujeitos de direitos, além de trazer consciéncia para
aequidade e aigualdade perante as leis.

0 tempo gasto naidentificacdao das necessidades de uma pessoa é um
investimento em cuidados mais seguros, eficazes e inclusivos. A CDPD foi ela-
borada ao longo de quatro anos e adotada pela ONU e seus paises membros,
entre os quais esta o Brasil, desde 1945, e apds décadas de intenso debate na
comunidade internacional sobre a necessidade de reconhecer as pessoas com
deficiéncia como detentores de direitos.

A CDPD marca uma mudanga na maneira como eram predominantemente
vistas as PcD, principalmente como destinatarios de caridade, tratamento me-
dico, servigos especiais e assisténcia social parareconhecé-las como “titulares
de direitos” e membros ativos da sociedade. Assim, o lema “Nada Sobre N6s Sem
Nos”, de ativistas sul-africanos do movimento de pessoas com deficiéncia, no
inicio dos anos 1990, foi amplamente invocada durante a elaboragao da CDPD
e esta entre os principios gerais do tratado, no art. 32, respeito pela dignidade
inerente, a autonomia individual, inclusive a liberdade de fazer as préprias es-
colhas, eaindependéncia das pessoas.
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A CDPD formula “acessibilidade” como um principio geral e obrigagao abran-
gente da Convencao, e nao como um direito humano em si . Isso deu origem a
debates sobre o status normativo da acessibilidade. Os envolvidos na promogao
da Convencao afirmaram amplamente que o objetivo principal da CDPD nao era
criar novos direitos, mas garantir que os direitos humanos existentes fossem
respeitados igualmente em relagao a pessoas com deficiéncia.

O direito a acessibilidade levantou questoes fundamentais e complexas
sobreaformacao e o escopo das normas de direitos humanos e, em particular, se
a CDPDrealmente cria novos direitos. A CDPD também levanta questdes funda-
mentais sobre arelagao entre direitos e obrigagoes. Durante as discussoes que
sereconheceu que aacessibilidade esta “interligada aos padroes de igualdade”
e, portanto, as limitacdes a acessibilidade equivalem a tratamento desigual e
sevinculou a acessibilidade diretamente aacomodacdes razoaveis, umanorma
imediatamente realizavel. No proprio predmbulo, a Convengao define deficiéncia
como um “conceito em evolucao, resultante da interagao entre deficiéncias e
atitudes e barreiras ambientais que dificultam sua plena e participacao efetiva
na sociedade em bases iguais com outros”(Brasil, 2007).

No seu entendimento da deficiéncia, a CDPD(2007)aponta as varias formas
de comprometimento (fisico, mental, intelectual ou sensorial), mas também
aponta a sua inter-relagao imediata com barreiras que constituem uma parte
igual no conceito de deficiéncia. Assim, até que ponto a deficiéncia é experi-
mentada e percebida como deficiéncia depende muito das circunstancias em
que um individuo vive e as barreiras com as quais ele ou ela é confrontado (a).
Como resultado, atitudes negativas em relagao as pessoas com deficiéncia, bem
como barreiras institucionais a suainclusao na sociedade, podem e devem ser
superadas. Esse entendimento de deficiéncia permeia a CDPD.

CONSIDERAGOES FINAIS

A Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) emerge como um marco decisivo na promogao da saude integral e bem-
-estar das pessoas com deficiéncia, na garantia dos seus direitos fundamentais
em ambito global.

Aoreconhecerainterligacao intrinseca entre direitos humanos e saude, a
CDPD proporciona uma abordagem abrangente e inclusiva que vai além da simples
mitigagao de barreiras fisicas. Seuimpacto transcende fronteiras, catalisando
uma mudanca paradigmatica na forma como as sociedades encaram e atendem as
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necessidades de individuos com deficiéncia. A medida que os Estados signatarios
se empenham na implementacgao efetiva da CDPD, é evidente que as melhorias
na saude dessas populagoes vulneraveis serao inextricavelmente ligadas ao
progresso na promogcao de seus direitos fundamentais.

Aoreconhecerainterligacao entre saude e direitos humanos, a CDPD esta-
belece um arcabouco juridico que vai além da visao limitada de deficiéncia como
uma questao meramente médica. As implicagdes da Convencao para a saude
dessas pessoas sao vastas, abrangendo desde o acesso igualitario a servigos
de saude até a criagao de ambientes inclusivos que favorecam o bem-estar
fisico e mental.

A aplicabilidade da CDPD para a saude da pessoa com deficiéncia reside na
sua capacidade de influenciar politicas publicas e praticas clinicas, promovendo
uma abordagem holistica que respeita a autonomia e a diversidade funcional.

No cenario internacional, a Convencao inspira a cooperacao entre paises
para compartilhar boas praticas e superar desafios comuns na promogao da
saude dessas populagoes. Entretanto, é crucial reconhecer que aimplementacao
efetiva requer um compromisso continuo, recursos adequados e um esforcgo
coordenado de diversos setores para assegurar que os principios da CDOPD se
traduzam em melhorias tangiveis na saude e qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia. Ao fazé-lo, podemos construir uma sociedade mais inclusiva e justa,
onde a saude é verdadeiramente um direito universal para todos.

Os desafios persistentes, como a falta de recursos adequados e a neces-
sidade de sensibilizagao generalizada, exigem esforcos coletivos para garantir
aplenarealizacao dos principios consagrados na Convencao. Ademais, a inter-
seccionalidade entre deficiéncia e outros fatores sociais, como género, raca e
classe, deve ser abordada de maneira holistica para assegurar que as politicas
de saude sejam verdadeiramente inclusivas e equitativas.

Em ultima analise, aimportancia da CDPD para a saude das pessoas com
deficiéncia é evidente, representando um compromisso coletivo com a cons-
trucdo de sociedades mais justas e saudaveis. A medida que avangamos na
implementacao desses principios, € imperativo reconhecer que a garantia de
direitos é intrinsecamente ligada a promogao da saude, contribuindo parauma
narrativa global de inclusao e dignidade para todas as pessoas, independente-
mente de suas capacidades fisicas ou mentais.
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CAPITULO 9
DEFICIENCIA COMO DIVERSIDADE FUNCIONAL

Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

A abordagem da deficiéncia como diversidade funcional representa uma mu-
danca paradigmatica significativa na compreensao da variedade de habilidades
e experiéncias humanas(Learry; Ferry, 2022). Ao invés de conceber a deficiéncia
como uma condicao intrinsecamente negativa, a perspectiva da diversidade
funcional reconhece e celebra a ampla gama de capacidades e talentos que
coexistem na diversidade humana. Essa abordagem destaca que a sociedade
e composta por individuos com habilidades unicas e distintas, enfatizando a
importancia de criar ambientes inclusivos que valorizem e respeitem as diferentes
formas de funcionamento.

Ao adotar avisao da deficiéncia como diversidade funcional, rompe-se
com esteredtipos que perpetuam a marginalizagao e estigmatizagao das pes-
soas com deficiéncia. Isso promove uma cultura inclusiva, onde a diversidade
é reconhecida como uma forca enriquecedora, e as contribuicdes de todas as
pessoas sao valorizadas. Nesse contexto, a sociedade é desafiada a adotar
praticas e politicas que promovam a igualdade de oportunidades, garantindo
que cadaindividuo, independentemente de suas habilidades funcionais, possa
participar plenamente da vida comunitéaria, educacional e profissional, assim
como do acesso a saude com atendimento as suas necessidades.

Portanto, existe uma nova abordagem para a deficiéncia, com o conceito
de diversidade funcional como um ponto de partida, e com base nos direitos
humanos, dignidade humana, bioética, assim como na teoria socioldgica. Dirth
e Branscombe (2018) sugerem que é necessaria uma ponte entre as perspectivas
epistemoldgicas criticas encontradas nos estudos sobre deficiéncia e o rigor
metodologico, assim como uma maior amplitude teorica, além de parciménia
para a construcao de uma abordagem de identidade social das pessoas com
deficiéncia no século XXI.
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Pode-se salientar, por meio de uma citacao de Vendramin (2019) que

A deficiéncia estarelacionada a uma compreensao normatiza-
da e autoritaria sobre o padrao corporal humano, que deflagra
uma crenga de que corpos desviantes serao consequente-
mente insuficientes, seja diminuindo seus direitos, e mesmo
odireito avidaemsi, sejade maneira conceitual e estética, na
realizacdo de alguma tarefa especifica, ou na determinagao
de que essas sejam pessoas naturalmente ndo saudaveis.
(VENDRAMIN, 2019, p. 24)

O termo diversidade funcional foi proposto pela primeira vez pelos ativistas
Manuel Lobato e Javier Romanach em 2005, no “Foro de Vida Independiente”, que
foi chamado posteriormente de “Movimiento Internacional de Vida Independiente
(MVI)"(Palacios; Romafach, 2012). Este neologismo surgiu com o propédsito de
erradicar umalinguagem habitual composta por expressdes como “deficiéncia”,
“invalidez” e “incapacidade, que tendem a assumir um carater pejorativo para o
coletivo.

Javier Romanach Cabrero(1962-2018) foi um grande defensor dos direitos
das pessoas com deficiéncia(PcD)e um dos principais referenciais do ativismo
do Movimento de Vida Independente na Espanha, além de ser um dos fundadores
do Férum de Vida Independente. Javier cunhou o termo “Divertad”, para se referir
aliberdade e dignidade na diversidade (Romafach; Palacios, 2005). Sua luta,
aluta por Divertad, € mantida por todos aqueles que sua vida e pensamento
profundamente impactaram e por meio do que podemos alcancar em troca.

Manuel Lobato, por sua vez, foi outro importante promotor do Movimento de
Vida Independente na Espanha e também na Europa. A vida dele foi um exemplo
a sequir para todas as pessoas com diversidade funcional que lutam todos os
dias pelos seus direitos humanos.

Arazao pela qual foi necessario cunhar o novo termo foi para quebrar a carga
ideoldgica e conceitual de palavras como déficit, limitagao, restri¢cao, barreira
ou deficiéncia, usadas para se referir a pessoas com deficiéncia. Nao é possivel
renovar o significado dessas palavras, & necessario usar outras que nao tenham
valores negativos associados (Palacios; Romanach, 2012a).

Além disso, o proprio conceito de “deficiéncia” é considerado inadequado e,
em vez disso, o termo “diversidade funcional” tem sido proposto. “Pessoas com
diversidade funcional”, como alternativa a “pessoas com deficiéncia”, tornou-se
um conceito regional e é utilizado em todas as linguas usadas na Espanha. Os
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autores que optaram pelo seu uso preferencial estao localizados quase ex-
clusivamente na Espanha. Na América Latina, a alternativa tem sido “pessoas
em situagao de deficiéncia”, sendo um termo que nao é pejorativo como o de
“pessoas com deficiéncia”. De qualquer forma, “pessoas com deficiéncia”ainda é
aterminologia mais usada em espanhol e em todos os paises. A disseminagao do
termo diversidade funcional tem sido bem-sucedida em determinados ambientes,
embora, como visto nas segOes anteriores, ainda esteja longe de alcangar a
hegemonia. Também héa que se realizar a correcao gramatical de sua construcao.

A construcao do termo “diversidade funcional” é baseada nas defini¢coes
do Dicionario da Lingua Espanhola para suas palavras componentes (Palacios;
Romafach 2012b). “Diversidade” significa variedade, dessemelhanca, diferenga,
enquanto “funcional é relativo a funcao ou funcdes. Funcao, por sua vez, refere-se
a capacidade de agir tipica dos seres vivos e seus 0rgaos, e das maquinas ou
instrumentos.

Esta nova abordagem é uma visao baseada nos Direitos Humanos, e con-
sidera o trabalho no campo da bioética uma ferramenta fundamental para a
dignidade das pessoas que sao discriminadas com base em sua deficiéncia.

Contudo, o conceito de “diversidade” é genérico e pode levar a assimilagoes
nao adequadas com outras diferentes realidades; isso implica uma especificagao
analitica e tarefas individualizadas. Por outro lado, o conceito “funcional” pode
estarrelacionado a certas tendéncias teoricas das ciéncias sociais que come-
caria no positivismo de Emile Durkheim, e deve esclarecido que se refere auma
condicdo de existéncia de uma pessoa(em seu cotidiano) e ndo auma qualidade
estrutural do sistema social em que a pessoa vive.

Para apoiar estaabordagem, uma série de argumentos normativos devem
ser propostos, e condicionamentos estruturais sao necessarios para fundamentar
essanomenclatura. Eles serao baseados na teoria sociologica critica, principal-
mente com base no pensamento dos filosofos contemporaneos Pierre Bourdieu
e Michael Foucault. Pessoas funcionalmente diversas(com deficiéncia) tém sido
sistematicamente discriminadas e desvalorizadas ao longo da histéria. As vezes,
como aconteceu durante a era nazista na Alemanha, eles foram assassinados
em um esforco pararemover a “perfeicao” humana. Ainda hoje, sua realidade é
totalmente discriminatoria e abordagens teoéricas contemporaneas para essa
realidade nao provaram ser suficientes para eliminar a discriminacao e enfrentar
os novos desafios da bioética.
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Para Palacios et al.(2012b), a insuficiéncia tedrica para fundamentar esse
conceito é, em parte, devido ao fato de que nao foi dada atencao suficiente aum
aspecto determinante da diversidade funcional: o corpo. Um corpo nao definido
como uma realidade bioldgica, mas como ferramenta de controle social (Foucault,
2008). Pessoas funcionalmente diversas incorporam légicas de dominagéo por
meio de um habitus especifico (Bourdieu, 1989) em que o homem normativo, o
“modelo do homem padrao), bonito e saudavel é valorizado.

Ateoria de Pierre Bourdieu fornece uma interpretacao para o fato de que
as pessoas adquirem competéncias para lidar em um ambiente social. Isso
ocorreria devido aum conjunto de predisposicdes que herdam do grupo ao qual
pertencem. E aisso que Bourdieu chamou de habitus . E uma predisposicao
gue estrutura as percepcgoes, o pensamento e aacao a priori, determinando de
antemao o que é possivel ou nao, o que é “pensavel” ou nao, o que é adequado ou
nao para determinado grupo social. Neste sentido, esse habitus orienta acdes
que ndo sdo necessariamente racionais. E 0 que ocorre giraem torno danorma
médica aplicada ao corpo, como o modelo do homem padrao (Figura 1). Qual seria
o contingente de uma populacao que se enquadraria nesse modelo?

Figura 1. Representacao esquematica sobre o modelo do homem-padrao

Fonte: Pinterest

Por outro lado, o corpo é central para questdes regulatoérias e de controle
politico que vém da biopolitica e tecnologias de normalizacao (Foucault, 1979).
Levando em consideracgao as propostas criticas da Sociologia, 0s mecanismos de
discriminacao através do qual adiscriminacao tem efeito em fungoes diversifica-
das navida cotidiana das pessoas. Ocorrem mecanismos baseados em técnicas
de poder biopolitico, em que a normalizagao médica do corpo e aimposicao
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as praticas de um habitus orientado por essas técnicas e normalizagao), sado
trazidos aluz. E aldégicada dominagao imposta através do corpo, regulamento,
classificacao e submissao.

A histéria darepresentacao das pessoas com deficiéncia é a histéria de
representagao opressiva e negativa. O termo “deficiente” € amplamente rejei-
tado por causa daimagem que evoca de pessoas que ficam “de boné na mao”
(handcap eminglés, da antiga classificacao da deficiéncia da OMS) e imploram
por caridade. Damesma forma, o termo‘invalido’ é depreciativo, pois implica que
somos invalidos e, portanto, ndao dignos de participagao na sociedade.

DIVERSIDADE FUNCIONAL AO LONGO DA HISTORIA

Trés abordagens ou modelos de tratamento social de pessoas funcional-
mente diversas podem ser detectadas através da historia. Sdo os chamados
modelos religioso, cientifico e social. Estes modelos coexistem hoje em dia
com diferentes niveis de relevancia. Um primeiro modelo ou abordagem pode
ser denominado abordagem recortada. Neste modelo, a diversidade funcional &
baseada em fundamentosreligiosos e as pessoas “diferentes” sao consideradas
desnecessarias por diferentes razdes: elas nao contribuem para as necessidades
da comunidade, porque sao portadores de mensagens malignas, porque sao o
resultado da”“ira de Deus”, ou ainda porque estdao em desgraca e suas vidas nao
valem a pena ser vividas (Palacios et al., 2012).

Como consequéncia dessa visao, a sociedade tende alivrar-se de pessoas
funcionalmente diversas do chamado normal, pois elas sao eliminadas da so-
ciedade por meio de politicas eugénicas ou colocando-as em locais especificos
projetados para pessoas anormais e pobres, tendo um tratamento comum ba-
seado em submissao e dependéncia, como é feito no caso de outras pessoas
gue precisam de assisténcia ou caridade.

0 segundo modelo € denominado “modelo de reabilitacao”. Sob esta con-
cepcao, aorigem e as causas da diversidade funcional ndao sao religiosas, mas
cientificas. Pessoas funcionalmente diversas nao sao consideradas inuteis ou
desnecessarias, até que sejam reabilitadas pela medicina . Neste modelo ou
abordagem, o objetivo principal € “normalizar”homens e mulheres que sao dife-
rentes, mesmo que isso implique esconder a diferenca da diversidade funcional
ou fazendo-a desaparecer. E fundamental, nessa perspectiva, reabilitar, e o
sucesso nestareabilitagao é avaliado de acordo comas habilidades adquiridas
(ou readquiridas) pelo individuo.
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Neste modelo cientifico, ou de reabilitagcao, o corpo ja aparece como uma
guestao central: areabilitagao é tentar trazer as habilidades corporais o mais
proximo possivel de um padrao (mesmo em diversidades mentais e intelectuais),
sendo que areabilitagdo atua no corpo também por meio da farmacologia.

0 terceiro modelo, ou abordagem, é chamado de modelo social (ou de Vida
Independente). Nesta abordagem, a origem da diversidade funcional, ao invés de
implicar razdes religiosas ou cientificas, sao consideradas razdes sociais; além
disso, pessoas funcionalmente diversas podem contribuir para a sociedade da
mesma forma que o resto dos homens e mulheres que nao sao funcionalmente
diversos, respeitando seu valor como pessoas diferentes.

Este modelo estaintimamente relacionado a alguns valores que sao intrin-
secos aos Direitos Humanos, e visa promover o respeito pela dignidade humana,
igualdade e liberdade pessoal, favorecendo a participacao social a partirde uma
série de principios: vida independente, nao discriminagao, acesso universal,
adaptacao ambiental e dialogo civil, entre outros. Este modelo assume que a
diversidade funcional € uma construcao social opressora que resulta de uma
sociedade que ndo escuta a voz de pessoas funcionalmente diversas (Palacios
etal., 2012).

Nessa perspectiva social, reivindica-se a autonomia de pessoas funcional-
mente diversas para tomar decisoes sobre questoes relativas a sua prépriavida, e
exige aremocao de todas as barreiras para garantir aigualdade de oportunidades.

“Imperfeicao” nao é o resultado de um déficit intrinseco em relagao aum
padrao universal, mas é resultado da acao arbitraria de impor um padrao que é
um resultado de processos historicos, politicos, econdmicos e culturais, e presta
servicos adeterminados interesses.

0 modelo de reabilitagcao, que corresponde ao biomédico ainda predomina
na atualidade, e implica na presenca de uma importante discriminacao social.
Assim, os médicos categorizam, classificam e diagnosticam formas clinicas
de diversidade funcional de acordo com um padrao de saude “universal”. Desta
forma, adiversidade funcional ¢ automaticamente identificada com adoencae
as agcbes promovidas sao orientadas paraa cura.

Em suarelacao com especialistas, pessoas funcionalmente diversas re-
cebem uma tripla categorizagao normativa: nao saudaveis, nao adaptadas, nao
independentes. O ponto de partida € um diagnodstico médico centrado no corpo:
uma pessoa funcionalmente diversa é definida por ter um corpo doente, e € ai
as medidas devem ser tomadas para trazé-lo de volta a “normalidade”, tanto
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guanto possivel, para assumir o padrao de saude que o define. A propria CIF
forneceu validade institucional para essa classificacao normativa. A CIF torna-se
entdo a expressdo de mecanismos de biopoliticas de regulacao (Rodriguez-Diaz;
Ferreira, 2008).

Pressupondo que uma pessoa que nao tem autonomia fisica nao tema
autonomia moral, considerando que os dois termos sao equivalentes, tal ideologia
pode levar a dominacgao, requlacao e operagoes de submissao exercidas sobre
o corpo de uma pessoa. Um paradigma de equidade e inclusao sao praticaveis,
com a mudanca de mentalidades e métodos (Hamann, 2022).

De um certo ponto de vista, ainstitucionalizagao de pessoas funcionalmente
diversas devido a consideracao de que elas nao tém autonomia moral é uma
“negacan” de sua humanidade: tornar esses corpos invisiveis permite a persis-
téncia de uma ficcao normativa do corpo saudavel-bonito-bom, como norma
requladora, que culmina com a “naturalizacao” de acdes de violéncia simbolica
(Bourdieu, 1989), uma ideia que apoia légicas de dominacao que atravessam
representacoes normalizadas reais e praticas do corpo.

Forber-Pratt et al. (2019) langaram um apelo aos profissionais de reabili-
tacao para que considerassem o seu papel no desenvolvimento da identidade
psicossocial da deficiéncia nos seus clientes. Nesta perspectiva, Sallinger et
al.(2023), em estudo transversal de adultos nos Estados Unidos, observaram
gue as percepcgoes sobre cuidados de saude diferiram entre grupos definidos
pelo estado de deficiéncia e pelaidentidade da deficiéncia. Estas conclusdes
sugerem que, juntamente com as medidas funcionais, os sistemas de saude
devem captar aidentidade da deficiéncia para melhor abordar as disparidades
entre as pessoas com deficiéncia.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este capitulo ressalta aimportancia de uma mudanca paradigmatica na
forma como a sociedade entende e valoriza as diferentes habilidades humanas.
A concepcao tradicional da deficiéncia, carregada de estigmas e preconceitos,
e desafiada por uma visao que enxerga essas diferengas nao como limitagoes,
mas como parte integral da diversidade que compoe a humanidade. Ao adotar
o conceito de diversidade funcional, abre-se caminho para uma sociedade mais
inclusiva, onde todas as pessoas, independentemente de suas capacidades, tém
o direito e a oportunidade de participar plenamente da vida social, econémica
e cultural.
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Além disso, a analise critica fundamentada em teorias sociologicas e
filosoficas contemporaneas, como as de Pierre Bourdieu e Michel Foucault,
oferece uma compreensao mais profunda das dindmicas de poder e controle
gue historicamente marginalizaram as pessoas com deficiéncia. A reflexao
sobre o corpo como um espago de dominagao social e a necessidade de superar
o modelo biomédico predominante evidenciam que a luta pela inclusao nao se
limita a politicas de acessibilidade, mas envolve uma reconfiguracao estrutural
dos valores e praticas sociais.

Por fim, o reconhecimento da diversidade funcional como uma expressao
legitima da condicao humana implica em uma transformacao das estruturas
sociais, que deve ser baseada no respeito aos direitos humanos, na dignidade e
na autonomiaindividual. A proposta de uma sociedade que valoriza a diversidade
funcional ndo é apenas uma questao de justica social, mas também de enrique-
cimento coletivo, onde a contribuicao de cada individuo, com suas habilidades
Unicas, fortalece e amplia as possibilidades de desenvolvimento humano e social.
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CAPITULO 10

0 CAPACITISMO NA A'[ENCAO A SAUDE DE
PESSOAS COM DEFICIENCIA

Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

A discriminacao com base na deficiéncia, ou capacitismo, significa qual-
quer exclusao, pela deficiéncia, que prejudique ou anule o reconhecimento ou
exercicio, em pé de igualdade com os demais, de todos os direitos humanos e
em todas as esferas. Discriminacao significa toda diferenciagao, exclusao ou
restricao baseada em deficiéncia, antecedente de deficiéncia, consequéncia
de deficiéncia anterior ou percepcao de deficiéncia presente ou passada, que
tenha o efeito ou propdésito de impedir ou anular o o reconhecimento, gozo ou
exercicio por parte das pessoas com deficiéncia de seus direitos humanos e suas
liberdades fundamentais, incluindo todas as formas de discriminacao.

O capacitismo apresenta ramificagcdes profundas e multifacetadas no
ambito da atengao a saude. Este capitulo se propoe a explorar as complexidades
dessa forma de discriminagao sistémica, destacando como as pessoas com
deficiéncia frequentemente enfrentam barreiras substanciais ao acessar servigos
de saude.

0 capacitismo no contexto da saude vai além das limitagoes fisicas ou cogni-
tivas, manifestando-se em estigmatizacao, falta de acessibilidade, e tratamento
diferenciado, contribuindo para disparidades significativas na qualidade do
atendimento recebido por essa populacao. Ao lancgar luz sobre essas questoes,
buscamos fomentar uma discussao critica sobre como a discriminacao com
base na deficiéncia afeta a equidade no cuidado de saude, comprometendo a
integridade e a dignidade das pessoas com deficiéncia.

Explorar o capacitismo na atencao a saude requer uma analise aprofun-
dada das praticas institucionais, atitudes profissionais e politicas de saude
que perpetuam a marginalizagao. Desde a falta de treinamento adequado para
profissionais de salde até a escassez de instalagcdes acessiveis, a discriminagao
sistémicaimpede o pleno acesso a servigos de saude essenciais.
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Ao compreender as complexidades do capacitismo no contexto da atengao
a saude, estamos preparados para avancar em direcao a um sistema de saude
verdadeiramente inclusivo e igualitario. Existe nas sociedades uma divisao
entre o que é “normal” e “anormal”, entre “comum” e “incomum”, entre “iguais” e
“diferentes”. Esta divisao acaba por colocar coisas e pessoas normais de um lado
e de outro tudo que diverge das expectativas da sociedade ou foge a estaregra:
o anormal, o patolégico e o que é diferente (Cohen; Duarte, 2013).

0 SABER BIOMEDICO E A IDEOLOGIA DA NORMALIZAGAO

Aformaincipiente do tratamento médico da deficiéncia consistia essencial-
mente nareclusao social e experimentacao, iniciando o chamado Paradigma da
Institucionalizacao da Deficiéncia no que dizrespeito arelacao entre as pessoas
com deficiéncia e asociedade. Esse Paradigma da Institucionalizagao, desde o
inicio, pelaretirada das pessoas com deficiéncia de suas comunidades de origem
e pela manutencao delas em instituicoes residenciais segregadas ou escolas
especiais, frequentemente situadas em localidades distantes

A'ldeologia da Normalizagao consiste na crenca que, por meio da habili-
tacao e reabilitacao, deve-se prover as pessoas com deficiéncia servigos que
ajam sobre seus corpos para que executem fungdes mais proximas possiveis
do normal. Normalidade, nesse caso, traduz-se na execugao de agcées como
fariam na média as pessoas que nao tém deficiéncia, sequndo o esperado para
suaidade, sendo assim um conceito bioestatistico. Essa concep¢ao orienta
nao somente o meio pelo qual os individuos se podem inserir socialmente como
também quem o pode (ou nao).

REPRESENTAGOES SOCIAIS DA DEFICIENCIA

No Brasil, € possivel identificar alguns exemplos de como as religides
produzirem representacoes sobre as deficiéncias. O neopentecostalismo, por
exemplo, que possui hoje no Brasil um grande éxito, corrobora paraacomposi¢ao
da imagem da deficiéncia como um mal que pode ser curado, algo proximo a
concepgédo de doenga, como aponta o estudo de Silva e Teixeira(2008), o in-
vestigar os discursos destinados as pessoas com surdez. Outro exemplo pode
ser encontrado na Doutrina Espirita. Segundo essa crencga, um espirito pode
habitar arealidade material por mais de uma vez parareflexao em torno do fato
de serem as pessoas com deficiéncia a maior minoria identitaria do mundo, mas
que continuam a ser fisica e socialmente marginalizadas na coletividade em geral.
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Em muitos paises do mundo hoje, as pessoas com deficiéncia sao privadas
de seus direitos e liberdades, excluidas da sociedade. A discriminagao contra as
pessoas com deficiéncia esta frequentemente ligada a “aptidoes” (atitudes da
sociedade que desvalorizam e limitam o potencial das pessoas com deficiéncia),
atitudes preconceituosas, estereodtipos negativos e estigma. Pessoas com
deficiéncia saoum grupo diversificado que compartilha a experiéncia de viver com
limitacdes funcionais significativas e, como resultado, muitas vezes vivenciam
a exclusao da plena participagao em suas comunidades.

As pessoas que experimentaram sistematicamente as desvantagens eco-
némicas e sociais da pobreza e da discriminagao enfrentam maiores obstaculos
parauma boa saude. Essas experiéncias de desvantagem, discriminagao e
dificuldades de acesso a servicos de saude e promocao da saude contribuem para
comportamentos de estilo de vida ndao saudaveis e saude mental mais precaria,
criando um ciclo de condi¢goes mais crénicas, saude precaria e aumentando as
limitacdes funcionais.

Portanto, sdo metas do cuidado inclusivo obter tratamento justo de outras
pessoas(ndo discriminacgao), tornar os produtos, as comunicagdes e 0 ambiente
fisico mais utilizaveis pelo maior nimero possivel de pessoas(design universal),
modificar itens, procedimentos ou sistemas para permitir que uma pessoa com
deficiéncia os use 0 maximo possivel (acomodagdes razoaveis ); e eliminar a
crenca de que as pessoas com deficiéncia nao sao saudaveis ou sao menos
capazes de fazer as coisas(estigma, estereotipos).

Pessoas com deficiéncia sao um grupo diversificado que compartilha a
experiéncia de viver com limitagoes funcionais significativas e, como resultado,
muitas vezes vivenciam a exclusao da plena participagcao em suas comunidades.
Existem dois modelos principais de interpretacao da deficiéncia: o “modelo
biologico”, com énfase nas disfungdes e no desvio do padrao de funcionamento
bioldgico, que facilita adiscriminagao e a exclusao das pessoas com deficiéncia;
e 0 “'modelo social” que trata a deficiéncia como uma construcao social que
desvalorizaadiferenca. Compreender as diferentes concepcdes de deficiéncia
desenvolvidas ao longo do tempo e reedita-las em contextos e épocas diferentes
tem sido uma forma de reduzir as iniquidades das PcD.

Como abordado no capitulo anterior, surgiu recentemente (2005), na
Espanha, o termo “diversidade funcional” - que nao enfatiza os aspectos negativos
ainda presentes na terminologia vigente hoje - para designar as pessoas com
deficiéncia, independentemente do seu tipo ou grau, reduzindo a ideia de que
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as PcD sofrem de um transtorno que as invalida. A sociedade é que categoriza
estes individuos como pessoas com incapacidade.

Declaracoes simples podem ter impactos duradouros, pequenas agoes
podem fazer uma diferencga significativa. O profissional de saude percebe isso
janoinicio de suaformacao. Aprende-se a fazer contato visual com os pacientes
quando eles estao descrevendo o motivo de sua consulta. Conhecem-se frases
apropriadas para dizer em resposta a situagoes ou experiéncias dificeis que estao
sendo descritas. No entanto, € nesse mesmo ambiente de educacao médica que
0 capacitismo prospera e, em alguns casos, pode até ser “ensinado” pelo exemplo.

Em sua definicao mais simples, capacitismo refere-se a uma estrutura de
pensamento e agao que desvaloriza e discrimina certos tipos de corpos e mentes
aoutros. Essaformade discriminacao centraliza umanogao de “normal” dentro
de uma hierarquia de valores em que “capaz” é superior aquem é “incapaz”.

No entanto, essa é uma definicao falha em capturar a amplitude das ten-
déncias capacitistas que sao proeminentes ndo apenas na sociedade, mas em
nosso sistema de saude. O capacitismo existe em uma infinidade de formas,
desde o design de sites inacessiveis paravacinas para a doenca pelo Coronavirus
até afalhaem forneceracomodacoes razoaveis para PcD em espacos clinicos.
Essa perspectiva permite considerar que o viés da discriminacao se perpetua
na sociedade e na medicina.

E preciso um esforco minimo para identificar casos de medicalizacao gene-
ralizada da deficiéncia no &mbito da formacao médica. Tais instancias implicam
inatamente que os individuos afetados precisam de “conserto” para restaurar
todo o seu potencial. Declaracdes sao ouvidas repetidamente que afirmam um
status “menos que” - "Espero que isso (apontar para a cadeira de rodas) nao
seja permanente” - para aqueles que se identificam como deficientes. Além de
nocivos, eles excluem as pessoas com deficiéncia do exercicio da medicina,
prendendo-as a“cama” nunca permitida chegar a“beira do leito”.

A surpreendente realidade de que mais de 80% dos médicos percebem que
pacientes com deficiéncia tém uma qualidade de vida menor do que pacientes
sem deficiéncia destaca o capacitismo como uma preocupacgao sistémica na
area da saude. E importante ressaltar que aqueles que se identificam como
incapacitados nao compartilham a mesma visao. Essas perspectivas dispares
e opinides negativas sdo sustentadas pela grande maioria(80%) dos médicos e
que destacam a magnitude do problema (Kaundinya; Schroth, 2022).
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0 QUE E CAPACITISMO?

0 capacitismo perpetua uma visao negativa da deficiéncia. Elaenquadra o
serndo deficiente como o ideal e a deficiéncia como uma falha ou anormalidade.
E uma forma de opressao sistémica que afeta pessoas que se identificam como
deficientes, bem como qualquer pessoa que outros percebam como deficientes.
O capacitismo também pode afetar indiretamente os cuidadores.

Talcomo acontece com outras formas de opressao, as pessoas nem sempre
sabem que estao pensando ou se comportando de maneira habilidosa. Isso
ocorre porque as pessoas aprendem o capacitismo com os outros, consciente
ou inconscientemente. O viés que uma pessoa nao sabe que tem é conhecido
como viés implicito. O preconceito implicito contra pessoas com deficiéncia é
extremamente comum. Um estudo mais antigo descobriu que 76% dos entrevis-
tados tinham um viés implicito a favor de pessoas sem deficiéncia. Isso incluiu
entrevistados que tinham deficiéncias.

No estudo, o capacitismo estava entre as formas mais comuns e mais fortes
de viés implicito e explicito entre os que os pesquisadores testaram, superando
preconceito e discriminacao de género, raca, peso e sexualidade, sendo superado
apenas pelo preconceito de idade (idadismo).

TIPOS DE CAPACITISMO E EXEMPLOS

0 capacitismo manifesta-se de muitas maneiras. Existe em diferentes
niveis da sociedade, incluindo os sequintes tipos:

« Nivelinstitucional: Esta forma de capacitacao afeta as instituicdes. Um
exemplo é o capacitismo médico, que esta enraizado na ideia de que
deficiéncia de qualquer tipo € um problema que precisa ser corrigido.
Quando isso faz parte do ensino médico e da politica de saude, afeta
todo o sistema de saude e 0 bem-estar dos pacientes. Trata-se de uma
discriminagao também denominada sistémica, que ocorre pelo acesso
desigual aos cuidados de saude; politicas de licengca médica que nao
incluem condig¢oes de saude mental e dor crénica; consultérios médicos
que nao possuem uma balancga acessivel a cadeiras de rodas ou uma
mesa de exame com altura ajustavel paraacomodar pessoas com defi-
ciéncia fisica; auséncia de meios de se comunicar com pacientes com
deficiéncia auditiva ou intelectual; auséncia de prescrigoes impressas
em letras grandes para pessoas com déficit de visao; omitir pedido
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de consentimento informado para pacientes com doencas mentais
em pesquisas clinicas; pessoas com deficiéncia (PcD) que recebem
tratamento que elas ndao querem; PcD nao obtém medicamentos ou
tratamento de que precisam.

Nivel interpessoal: Este é o capacitismo que ocorre nas interagoes
e relacionamentos sociais. Por exemplo, um pai de uma crianga com
deficiéncia pode tentar “curar” a deficiéncia em vez de aceita-la. Outro
exemplo: Uma colega tem transtorno bipolar e vocé diz que “ela deveria
serinternada porque é completamente doida“; um paciente com de-
ficiéncia visita um médico com uma preocupacgao nao relacionada a
sua deficiéncia, mas tudo o que o médico quer focar é sua deficiéncia,
potencialmente perdendo a oportunidade de realizar um diagnéstico;
pessoas que nao tém deficiéncia usando instalagdes publicas desti-
nadas a pessoas com deficiéncia, como vagas de estacionamento ou
banheiros adaptados; questionar se a deficiéncia de uma pessoa é real.
Assim, o capacitismo pode levar ao ofuscamento diagnéstico. E quando
alguém com deficiéncia vai a consulta médica com uma preocupagao
nao relacionada a sua deficiéncia, mas tudo o que o profissional quer
enfocar é sua deficiéncia, potencialmente perdendo um diagndstico.
Estanocao de diagnostico ofuscante comegou com deficiéncia inte-
lectual e problemas de salde mental, com ideias expressas assim:
"Esta tudo na sua cabeca’, sobre qualquer reclamagao que o usuario
do sistema de saude tenha.

0 capacitismo também pode levar a falta de realizacao de exames neces-
sarios. Os médicos podem pensar que as mulheres com deficiéncia nao sao
sexualmente ativas e, portanto, nao precisam fazer o teste de Papanicolau porque
nao correm o risco de contrair o virus do papiloma humano (lezzoni et al., 2021).

Nivel internalizado: O capacitismo internalizado é quando uma pessoa,
consciente ou inconscientemente, acredita nas mensagens prejudi-
ciais que ouve sobre deficiéncia e as aplica a si mesma. Por exemplo,
uma pessoa pode sentir que as acomodacoes para deficientes sdo um
privilégio e nao um direito delas. Um paciente com deficiéncia fisica
que enfrenta regularmente atitudes capacitistas pode eventualmente
internalizar e expressar que nao tem capacidade de executar acoes
que lhe sdo possiveis.
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O capacitismo variam de hostilidade e agressao flagrantes a interagoes
cotidianas menos 6bvias. um paciente com deficiéncia fisica que enfrenta re-
gularmente atitudes capacitistas pode eventualmente internalizar e expressar
gue nao tem capacidade de executar agdes que lhe sao possiveis.

Existem muitos outros exemplos de capacitismo na linguagem cotidiana.
Termos como “burro” e “coxo” foram originalmente usados para descrever pessoas
com deficiéncia, mas hoje as pessoas 0s usam como sindnimos de “estupido” ou
“ruim”. As pessoas também usam mal as palavras de uma forma que banaliza as
condicoes. Por exemplo, uma pessoa pode dizer: “Eu sou tao TOC!".

Atitudes e condutas capacitistas incluem, por exemplo, acreditar que as
pessoas com deficiéncia tém menos valor, ou considerar que elas querem ser
“curadas” ou podem “superar”uma deficiéncia, ou mesmo considerar que levam
uma vida infeliz e limitada, assumindo que elas nao podem fazer as coisas por si
mesmas. Considera-se que usar palavras como “normal” e “saudavel” para descre-
ver pessoas sem deficiéncia também é capacitismo. Aléem disso, fazer perguntas
intrusivas e indiscretas sobre a deficiéncia de alguém, tocar alguém, ou qualquer
equipamento ou dispositivo que eles usem, sem permissao, ou mesmo ignorar
pedidos de acomodacdes adaptadas ou recusar-se areconhecer a deficiéncia de
alguém quando sao necessarios ajustes razoaveis para o bem-estar da pessoa.

0 capacitismo pode ser insensivel e cruel. Algumas pessoas, por exemplo,
tratam as PcD como se suas necessidades e desejos nao importassem. A de-
sigualdade pode ser identificada em dois niveis de analise, social e individual.
No nivel social, as descobertas iluminam as diferentes maneiras pelas quais o
corpo atipico é traduzido em uma posicao social reduzida, o que pode resultar
na marginalizacao e exclusao social de pessoas com deficiéncia, bem como na
discriminacao ativa contra elas. O segundo nivel de anélise, ou seja, a perspectiva
individual, demonstra como o comprometimento da capacidade dos individuos
de realizar tarefas fisicas é refletido em suas interagoes sociais com profissio-
nais e em suas experiéncias institucionais gerais, criando resultados negativos
desnecessarios(Agmon et al., 2016).

Por outro lado, capacitismo também pode resultar de boas intencoes, em
atitudes condescendentes, como por exemplo, uma pessoa com deficiéncia
gue usa uma bengala e deixa cair sua mochila, desencadeia geralmente nas
pessoas emtorno dela a atitude de se apressarem para pega-la sem perguntar
se a pessoa necessita de ajuda.
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Outras formas cotidianas de praticar o capacitismo sao a articulacao das
seqguintes frases:

-"Esse caraélouco.”
-"Vocé esta tao bipolar hoje!”
-"Vocé nao esta tomando seus remédios?”

-“E como um cego guiando outro cego..."

4

-“Minhas ideias cairam em ouvidos surdos.”
-"Ela é tao psicopata!”

-"Parece que a porta do hospicio foi aberta...
-"Ela é surda como uma porta.”

O design inacessivel, projetado em edificios, espacos publicos, produtos
e tecnologias que atende apenas a pessoas sem deficiéncia € um exemplo de
capacitismo também. Isso inclui sites da internet sem recurso de ampliacao de
texto, prédios sem rampa para cadeiras de rodas e calgadas com obstaculos
que dificultam a caminhada.

Muitas vezes até os profissionais de saude nao percebem que doencas cro-
nicas ou transtornos de saude mental constituem deficiéncias. Hd médicos que
consideram que ter uma deficiéncia inevitavelmente leva a uma baixa qualidade
de vida. Isso se baseia na ideia de que alguém s6 pode ter uma alta qualidade
de vida se nao possuir deficiéncias. Isto também pode estar ligado a crenga de
que nao ser deficiente fazavida de alguém valer mais a pena. Esse preconceito
pode ter sérias consequéncias.

Esse preconceito pode fazer com que os profissionais médicos ignorem as
experiéncias vividas de seus pacientes, culpem incorretamente novos sintomas
pela deficiéncia de uma pessoa ou retirem o apoio medico na crenga de que nada
do que fizerem ajudara. Isso pode levar a barreiras para obter assisténcia médica,
bem como doencgas e mortes evitaveis. Um médico pode, assim, priorizarasaude e a
independéncia de pessoas sem deficiéncia em detrimento daquelas com deficiéncia.

Por exemplo, durante a pandemia da doencga pelo novo coronavirus 2019
(COVID-19), algumas pessoas se recusaram a usar mascaras para evitar a
propagacao da doenca, apesar de saberem que idosos e pessoas com certas
condicoes cronicas estavam em maior risco de se infectar. Isso mostra um
claro desrespeito pela vida das pessoas mais vulneraveis a COVID-19 e pelas
pessoas com deficiéncia, poisidosos e pessoas com doengas crénicas sao mais
propensos ainfecgao. A falha em controlar a propagacao do COVID-19 também
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levou as pessoas com deficiéncia a passarem tempo prolongado em ambientes
fechados. Alguns adiaram consultas médicas, nao conseguiram acessar 0s
servicos de salde ou foram excluidos das listas de prioridade.

E sabido que, historicamente, os médicos usavam a forca para coibir 0s
movimentos de pacientes com problemas de saude mental e diferencas de
desenvolvimento. No entanto, a contengao fisicaainda ocorre na educagao e nos
servigos de saude. O objetivo da contencao é muitas vezes impedir que as pessoas
sofram lesbes por agitacao psicomotora ou por incapacidade de locomover,
mas algumas instituicdes também a usam para impedir danos a propriedade,
controlar o comportamento ou mesmo como punigao por violagao de regras.
Considera-se que o uso dessa medida é desproporcionalmente alto entre pessoas
com condicdes neuroldgicas ou de desenvolvimento, principalmente criancas.
De acordo o Institute of Medicina(USA, 2000), dezenas de pessoas nos Estados
Unidos morreram nas décadas de 1990 e 2000 devido a contencgao fisica e muitas
delas eram criangas com deficiéncia.

A eugenia é a praticaou crenca na erradicagao de caracteristicas “indese-
javeis” de humanos por meio de reproducao seletiva(Souza, 2022). Esse eraum
conceito popular entre os cientistas no inicio do século XX, também no Brasil, e
foi responsavel por muitos programas de esterilizacao em massa nos Estados
Unidos no periodo entre as guerras. Durante a Il Guerra Mundial, esse pensamento
também foi usado para fundamentar politicas semelhantes na Alemanha nazista
e, em ultima analise, no Holocausto. O movimento eugénico alimentou aideia de
que apenas pessoas com tragos “ideais” deveriam ter filhos, ou mesmo continuar a
viver. Essas crencas, que levaram a esterilizacao, prisao e até mesmo assassinato
de pessoas com deficiéncia ainda sao fatores que alimentam o preconceito.

O impacto da eugenia ainda esta presente na area da saude. Em alguns
casos, os programas duraram até o século XXI e muitos sobreviventes ainda estao
vivos. O impacto mental e fisico dos programas continua a afetar os sobreviventes
e suas familias. Existem também novas tecnologias, como testes genéticos e
engenharia, que permitem evitar ou “editar” condicoes genéticas que podem
causar deficiéncia. Alguns argumentam que isso pode permitir uma versao
moderna da eugenia(Mello, 2020).

Um passo fundamental para evitar o capacitismo na atengao a saude é a
mudanca de comportamento, que passa pelo conhecimento e pela conscien-
tizagdo. E imprescindivel reconhecer nas PcD pessoas iguais as outras sem
deficiéncia em todos os sentidos e dignas do mesmo respeito. Nesse sentido,
tratar as pessoas com deficiéncia com a mesma naturalidade que se trataria
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qualquer outra pessoa é um primeiro passo para prevenir o capacitismo, o que
pode parecer bastante basico. Como afirma Mello (2020, p. 101),

A producao social da deficiéncia também é 'naturalizada’
pelos saberes dominantes, cujos significados atribuidos a
deficiéncia estdo organizados em um sistema de aparente
oposicao binaria de presenca e auséncia(capacidade versus
deficiéncia).

Mas, como ja observado anteriormente, um fator principal que impulsiona
0 capacitismo é aideia de que as pessoas com deficiéncia sao de alguma forma
“menos humanas”, a partir do estigma relacionado a deficiéncia. Este estigma
se perpetua, desafiando o capacitismo institucional diretamente e também o
capacitismo em todos os niveis. A desvalorizagao das pessoas com deficiéncia
decorre dos vinculos entre cidadania e aqueles vistos como “corpos produtivos”, e
o déficit ou modelo individual de deficiéncia, que define o corpo com deficiéncias
em termos medicalizados, conformando-se na &rea da saude, como 0 modelo
biomédico, abordado no capitulo 11 deste livro.

Embora o movimento pelos direitos das pessoas com deficiéncia tenha
comecado atomar forma desde a década de 1970, muitas dessas pessoas ainda
sao excluidas da cidadania. Tal exclusao ¢ caracterizada pela negacao (ou nao
realizagao) dos direitos civis, politicos e sociais da cidadania.

Gaete-Reyes(2015) explora como a cidadania se desdobra por meio de lutas,
negociagoes e conflitos na mobilidade cotidiana das PcD. Para essa autora,
embora existam iniciativas politicas que buscam facilitar a mobilidade de pessoas
com deficiéncia, suaimplementagcao nem sempre funciona, em parte porque elas
nao tém envolvimento com questoes de mobilidade cotidianas. Por exemplo, o
tempo é um fator importante para pessoas com deficiéncia quando se trata de
viajar. As vezes, elas sao excluidas do uso de transporte publico em horarios
de pico. Além disso, praticas cotidianas dos chamados “corpos méveis”, como
caminhar e ideias sobre isso, servem para estigmatizar pessoas com deficiéncias
fisicas ao tentar se mover dentro e ao redor do ambiente construido.

Conforme Moreira et al.(2022, p. 3951) arespeito das corporalidades,

Essa leitura provoca que outras corporalidades além da
deficiéncia sejam lidas como ininteligiveis ou atipicas, em
uma hierarquia de corpos onde, no quadro das gradacoes, 0s
corpos atipicos das pessoas com deficiéncia estao no topo
da estrutura capacitista.

127 - Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo a saude: desafios e perspectivas D



Portanto, pessoas com deficiéncia enfrentam estigmatizagao porque seus
corpos nao se enquadram nas expectativas de interagao e uso corporal predo-
minantes na sociedade. Como resposta, elas podem recorrer a procedimentos
meédicos, como cirurgias ou fisioterapia, na tentativa de adaptar seus corpos a
normas mais aceitas de interacdo social e corporificacao (McLaughlin, 2017).

A estigmatizacao se reproduz emrelagcao a pessoas com deficiéncias sen-
sorial, como as que apresentam deficiéncia visual. Se uma pessoa usa 6culos ou
lentes de contato, elatem uma deficiéncia que a sociedade considerou aceitavel.
Suas tecnologias assistivas - 6culos ou lentes de contato de uso diario - pos-
sibilitam que ela participe da vida social cotidiana. Mas quando a deficiéncia
visual é intensa e nao corrigivel por lentes, a pessoa passa geralmente a sofrer
discriminagao e desrespeito aos seus direitos (Brumer et al., 2004).

As palavras também podem ter um impacto duradouro e constituir uma
microagressao capacitista. Nesse sentido, a voz daqueles que sao colocados
em posicao de subalternidade tende a ser emudecida, resultando na negagao
moral de sua autoridade legitima e epistémica sobre sua propria existéncia
(Moreiraetal., 2022).

Para evitar o capacitismo interpessoal, as vezes, implicito, pode ser util
fazer as sequintes perguntas:

« FEufaria essapergunta ou faria esse comentéario para alguém sem
deficiéncia?

« Essapergunta ou comentario se concentra na deficiéncia da pessoa,
e nao na propria pessoa?

» Estoufalando por essa pessoa, assumindo suas necessidades ou de-
cidindo algo por ela sem seu consentimento?

- Eurealmente preciso dessas informagoes?

E preciso familiarizar-se com os termos e a linguagem que promovem o
capacitismo e o estigma - e, em sequida, risca-los do vocabulario, como por
exemplos, os seqguintes: insano, louco, louco, psicopata, maluco, viciado em
obcecado, histérico, idiota, imbecil, estupido, burro, coxo, manco, entre outras.
Muitas pessoas usam essas palavras sem ter ideia de onde elas vém, mas todas
elas tém uma histéria problematica.

0 capacitismo pode estar costurado no tecido da sociedade, mas é possivel
mudar o padrao e tecer um futuro mais inclusivo. Essa mudanca requer esforco,
paranao mencionar uma exploracao dos proprios preconceitos.
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Para muitas pessoas que vivem com uma deficiéncia, a propria deficiéncia
pode ter um efeito menor na sua qualidade de vida do que o capacitismo e outras
discriminagoes que eles experimentam. Sentir pena de pessoas com deficiéncia,
ou fazer suposicoes sobre suas vidas e habilidades, ndao contribuira para combater
0 capacitismo. Mas desafiar-se a explorar suas suposigoes e as razoes por tras
delas pode ajuda-lo a comecar a substitui-las porinclusao, aceitacao e respeito.
Pode ocorrer que alguém responda sendo muito gentil ou prestativo demais - ou
ignorando completamente a pessoa com deficiéncia por medo de cometer um erro.

Comportamento social aprendido resulta de atitudes que se aprende coma
familia e os amigos, e até mesmo com a midia. Muitos programas tratam pessoas
com deficiéncia como pontos de virada ou historias inspiradoras, em vez de
seres humanos reais - quando as incluem. Crencas morais ou religiosas também
podem fazer com que inconscientemente se julgue a deficiéncia de alguem
como vinculada a uma escolha ruim ou erro que ela cometeu. Algumas religioes
também consideram as deficiéncias um tipo de punigao divina.

Quando se trata de capacitismo sistémico, ha uma suposicao de que todos
fazem as coisas da mesma maneira, e essa suposicao € institucionalizada por
meio de politicas e valores sociais. Independentemente do nivel em que o capaci-
tismo estaacontecendo, ele comega com a atitude de que as habilidades tipicas
sao superiores e que as pessoas com deficiéncia sao inferiores, o preconceito,
discriminacao e o estigma se perpetuam. S¢ cuidados culturalmente competentes
para necessidades de saude fisica e mental pode contribuir para eliminagao ou
reducao significativa do capacitismo no sistema de saude.

Muitos consultérios médicos nao possuem equipamentos, como uma balanga
acessivel a cadeiras de rodas ou uma mesa de exame com altura ajustavel, para
acomodar pessoas com deficiéncia fisica. Muitos também nao tém meios de se
comunicar com surdos, deficientes auditivos ou com deficiéncia intelectual ou de
desenvolvimento. Poucos oferecem materiais impressos em letras grandes, como
panfletos e prescrigcoes, para pessoas cegas ou com baixa visao. Contudo, as pessoas
com deficiéncia geralmente precisam de mais tempo do que o tipico tempoode 5
a 15 minutos que um consultério médico reserva geralmente para cada paciente.

No entanto, seriaum erro interpretar esses casos de acesso desigual aos
cuidados de saude para pessoas com deficiéncia como isolados do contexto
especifico da pandemia. E amplamente reconhecido em geral que a satde, ou a
falta dela, é muitas vezes determinada por fatores sociais e ndo por mera biologia.

O capacitismo estrutural raramente € incluido como ponto focal da anélise
dos determinantes sociais da saude. O capacitismo esta profundamente enrai-
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zado nas estruturas da medicina, como esta em praticamente todos os aspectos
davida contemporanea. Portanto, nao é de surpreender que a discriminacgao
por deficiéncia possa ser localizada em uma ampla gama de praticas médicas,
incluindo - mas nao limitado a - transplante de 6rgaos, diagndstico e selecao
pré-natal e politicas de futilidade meédica.

Como acontece em qualquer sistema de opressao, o capacitismo existe
como estruturas institucionais tendenciosas que se reforcam mutuamente
e atitudes e crencas individualmente preconceituosas(Mello, 2016), o que ¢
especialmente no capacitismo que floresce no campo da medicina. Retomando
uma ideia abordada em capitulos anteriores, é imperativo reconhecer que o
capacitismo nao é apenas uma questao de acesso fisico, mas uma questao
profundamente enraizada em atitudes e preconceitos que permeiam o campo
da saude, contribui para a perpetuacao de estereotipos prejudiciais que afetam
diretamente a qualidade do atendimento (Clemente et al., 2022).

Assim, para combater o capacitismo médico, € importante abordar as
maneiras pelas quais as politicas criam desigualdade, ao mesmo tempo em
gue reconhece o papel que o preconceito implicito individual desempenha na
manutencao e protecao de tais politicas. Nao surpreendentemente, o precon-
ceito implicito contra pessoas com deficiéncia € abundante nas profissoes de
saude. lezzoni et al. (2020) colocam um ponto mais delicado em alguns desses
vieses: Por exemplo, 82% dos médicos entrevistados afirmaram acreditar que
as pessoas com deficiéncia tinham uma qualidade de vida pior do que as pessoas
sem deficiéncia, uma generalizagao tao comum quanto falsa. Além disso, apenas
40% dos médicos pesquisados estavam “muito confiantes” em sua capacida-
de de prestar cuidados de igual qualidade a pacientes com e sem deficiéncia.
Infelizmente, apenas 56,5% “concordaram fortemente” que acolheram as pessoas
com deficiéncia como pacientes. PcD - evidéncias crescentes documentam que
eles sofrem disparidades nos cuidados de saude.

Embora muitos fatores provavelmente contribuam para essas disparidades,
uma causa pouco estudada, mas potencial, envolve a percepcao dos medicos
sobre as pessoas com deficiéncia. Na referida pesquisa, com 714 meédicos nor-
te-americanos de todo o pais, apenas 40,7% estavam muito confiantes sobre
sua capacidade de fornecer amesma qualidade de atendimento a pacientes com
deficiéncia, enquanto apenas 56,5% concordaram fortemente que acolheram
pacientes com deficiéncia em suas praticas e 18,1% concordaram que o sistema
de saude geralmente trata esses pacientes injustamente (lezzoni et al., 2021).

130 - Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo d saude: desafios e perspectivas D



CONSIDERAGOES FINAIS

Este capitulo buscou evidenciar como as pessoas com deficiéncia fre-
guentemente enfrentam nao apenas desafios médicos, mas também obstaculos
sistémicos e atitudinais ao buscar cuidados de saude. A discriminagao com base
na deficiéncia, manifestada no capacitismo, torna-se uma barreira adicional,
muitas vezes invisivel, que compromete o0 acesso equitativo, a qualidade do
atendimento e, em ultima instancia, a salde e o bem-estar dessas pessoas.

Paraalcancar uma mudanca significativa, é essencial promover uma sensi-
bilizacao generalizada dentro da comunidade médica, estimulando uma cultura
de respeito e inclusao que valorize a diversidade funcional.

Essas consideracoes finais nos convocam a enfrentar o desafio de com-
bater o capacitismo na atencao a salde de maneira abrangente e sustentavel.
O compromisso com a eliminacao dessas barreiras vai além de meras refor-
mas estruturais; exige uma transformacao cultural que reconheca e celebre
a diversidade funcional como umariqueza. Ao criar ambientes de saude mais
inclusivos, capacitados para atender as necessidades variadas da populagao,
podemos aspirar a um futuro onde a discriminagao com base na deficiéncia
seja erradicada, promovendo um sistema de saude verdadeiramente equitativo,
respeitoso e acessivel para todos.
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CAPITULO M
MODELOS CONSTRUIDOS DA DEFICIENCIA

Renata Maria Santos de Freitas
Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

No que diz respeito aos modelos de deficiéncia, a abordagem ortodoxa
padrao utilizada para conceituar, investigar, diagnosticar e intervir na deficiéncia
€ 0 Modelo Médico (JURGENS, 2023), que forma a base para as definicdes de
muitas condigoes listadas no Diagnoéstico e Manual Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-5) e na Classificagao Internacional das Doengas (CID-10).

Foram construidos dois modelos distintos de como a sociedade vé as de-
ficiéncias: 0 Modelo Médico e o Modelo Social. Esses modelos fornecem uma
estruturade como as pessoas percebem aqueles de nds com deficiéncia. Embora
0 Modelo Médico sejauma maneira util de entender a doenca e a perda de funcgao,
as pessoas nacomunidade de deficientes o rejeitaram em grande parte em favor
do Modelo Social. Este promove aideia de que adaptar ambientes sociais e fisicos
paraacomodar pessoas comuma variedade de habilidades funcionais melhora
a qualidade de vida e as oportunidades para pessoas com e sem deficiéncia.

Nao existe um conjunto unico de caracteristicas que torne alguém deficiente
em todas as situacoes. Isso destaca arealidade de que a sociedade em que uma
pessoa vive muitas vezes informa o que eles pensam como “deficiéncia”.

Aremocédo de barreiras ao acesso de pessoas com deficiéncia (PcD) nos
servigcos de saude é crucial para garantir que essas pessoas recebam atendimento
de qualidade e sejam incluidas de maneira efetiva na sociedade. A aplicagao do
modelo social da deficiéncia desempenha um papel fundamental nesse con-
texto, pois busca superar as limitacdes tradicionais centradas na incapacidade
individual e destaca aimportancia de modificar o ambiente e as atitudes para
promover a inclusao.

0 modelo social da deficiéncia, em contraste com o modelo médico, que
foca nas limitacodes fisicas ou cognitivas da pessoa com deficiéncia, enfatiza
que as barreiras para a participacao plena na sociedade sao muitas vezes sociais
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e ambientais. Portanto, ao aplicar esse modelo na &rea da saude, € possivel
identificar e eliminar essas barreiras, promovendo um ambiente mais inclusivo
e acessivel para as PcD. Aqui estao algumas razoes para a importancia dessa
abordagem:

1.

Inclusao e Participagao Social: A remocao de barreiras nos servigos
de saude permite que as PcD acessem atendimento médico, participem
de programas de prevencao e educacao em saude, e se envolvam em
atividades que promovem o bem-estar geral. Isso contribui parauma
maior inclusao social e participagao na comunidade.

Equidade no Atendimento: O modelo social da deficiéncia destacaa
importancia de proporcionar servigos de salde de maneira equitativa,
considerando as necessidades especificas de cada pessoa. Isso signi-
fica garantir que as instalagoes, equipamentos e comunicacdes sejam
acessiveis a todos, independentemente de suas habilidades fisicas,
sensoriais ou cognitivas.

Empoderamento: Ao remover barreiras, as PcD se tornam mais capa-
citadas a tomar decisdes sobre sua propria saude. Isso promove um
senso de autonomia e empoderamento, permitindo que as pessoas com
deficiéncia tenham mais controle sobre suas vidas e cuidados de saude.

Promocgao da Saude Preventiva: A acessibilidade nos servicos de
saude facilita o acesso a programas de prevencgao, detecgao precoce
e tratamento, contribuindo paraa promocéao da saude e a prevengao de
complicacoes decorrentes de condicoes de saude especificas.

Atendimento Centrado na Pessoa: O modelo social da deficiéncia
reforcaaimportancia de adotar uma abordagem centrada na pessoa
nos cuidados de saude, reconhecendo as necessidades individuais e
respeitando a diversidade funcional. Isso contribui paraa melhoria da
qualidade dos servigos prestados.

Conscientizagao e Mudanca de Atitudes: Ao aplicar o modelo social da
deficiéncia, os profissionais de saude e a sociedade em geral podem
desenvolver uma compreensao mais profunda das barreiras enfrentadas
pelas PcD. Isso pode levar auma mudanca de atitudes e comportamen-
tos, promovendo uma cultura mais inclusiva e respeitosa.

Em resumo, a aplicacao do modelo social da deficiéncia naremocao de
barreiras ao acesso de PcD nos servigos de saude é essencial para garantir a
igualdade de oportunidades, promover a inclusao e proporcionar cuidados de
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saude adequados a todas as pessoas, independentemente de suas capacidades
funcionais.

A NORMALIDADE COMO MATRIZ DE INTERPRETAGAO

A sociedade ideal e funcao instrumental da pessoa como matriz de inter-
pretacao esta calcada nabuscade uma organizagao social ideal e de um homem
perfeito, belo e que tem uma funcao definida na sociedade. A consequéncia
desse modo de pensamento é a completa exclusao da pessoa com deficiéncia.
A normalidade como matriz de interpretagao tem na norma seu padrao de ava-
liacao, sendo a deficiéncia considerada um “desvio” ou “doencga” que necessita
de cuidados especiais dos profissionais da saude.

A crescente racionalizacdao do mundo, observada a partir do século XVIII,
inaugurou o Paradigma Biomeédico da abordagem do corpo, e consequentemente
das deficiéncias. Nessa circunstancia, a promocao da normalidade ganha diversas
facetas. A analise realizada transcorre sobre a abordagem médica associada a
institucionalizacao e a reabilitacao que compéem um quadro no qual o corpo esta
no centro do processo normalizador terapéutico, ao passo que a perseguicao
e o exterminio se tornam cientificamente fundamentados. Por meio de uma
analise majoritariamente dedicada a teoria, o momento histérico no qual surge
uma alternativa a ldeologia da Normalizacao.

Assim, o saber biomédico fundamenta a “Ideologia da Normalizacao”. A
formaincipiente do tratamento médico da deficiéncia consistia essencialmen-
te nareclusao social e experimentacao, iniciando o chamado Paradigma da
Institucionalizagao da Deficiéncia no que dizrespeito a relacao entre as pessoas
com deficiéncia e a sociedade. residenciais segregadas ou escolas especiais,
frequentemente situadas em localidades distantes.

A chamada “Ideologia da Normalizacdo”(Creque; Kolakowsky-Hayner, 2017),
consiste na crenca que, por meio da habilitagao e reabilitacao, deve-se prover as
pessoas com deficiéncia servigos que ajam sobre seus corpos para que executem
funcoes mais proximas possiveis do normal. Normalidade, nesse caso, traduz-se
naexecucao de agoes como fariam na média as pessoas que nao tém deficiéncia,
segundo o esperado para sua idade, sendo assim um conceito bioestatistico.
Essa concepcéao orienta nao somente o meio pelo qual os individuos se podem
inserir socialmente como também quem o pode (ou ndo),

No Brasil, é possivel identificar alguns exemplos de como as religides produ-
ziremrepresentagoes sobre as deficiéncias que gozam de alguma popularidade.
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O Neopentecostalismo, que possui hoje no Brasil um grande éxito, corrobora
paraacomposicao daimagem da deficiéncia como um mal que pode ser curado,
algo préximo a concepcao de doenca. Isso pode ser percebido nos discursos
destinados aos surdos. Outro exemplo pode ser encontrado na Doutrina Espirita.

Hoje, areabilitacao refere-se ao acervo de medidas médicas, terapéuticas,
sociais e agoes profissionais direcionadas aos denominados deficientes. Eles
agora témdireitos que sao aqueles que todos os cidadaos tém, mas que nunca
foram objeto de qualquer formal declaracao: o direito ao trabalho, o direito a
educacao, o direito a paternidade, para exemplo. As estreitas normas da socie-
dade, como requisitos de escolaridade, os imperativos de producao, bem como
a medicalizagcao excessiva sao muito restritivos e portanto, as pessoas com
deficiéncia sao estabelecidas como uma categoria a ser reabilitada e reintegrado.

Goodley(2011)aponta que o principal objetivo dessa perspectiva € gerenciar
(e controle) pessoas com deficiéncia, a fim de manter a ordem social, por ser
tratados terapeuticamente (controlados) por profissionais aliados a medicina,
como o social trabalho e psicologia.

MODELO MEDICO DE DEFICIENCIA

0 modelo médico de deficiéncia diz que as pessoas sao deficientes por
suas deficiéncias ou diferencas. Sob o modelo médico, essas deficiéncias ou
diferencas devem ser‘consertadas’ ou alteradas por tratamentos médicos e
outros, mesmo quando a deficiéncia ou diferenca nao causa dor ou doenga.

0 modelo médico analisa o0 que esta‘errado’ com a pessoae nacoque a
pessoa precisa. Cria expectativas baixas e leva as pessoas a perderem a inde-
pendéncia, a escolha e o controle de suas préprias vidas.

Naimpossibilidade de tal integracao, as pessoas com deficiéncia tém direito
a subsidios ou permissoes, e desta forma a sociedade fica isenta de ter que mudar
sua estrutura para permitir ainclusao social e aigualdade de direitos para as
pessoas com deficiéncia. Com assisténcia monetaria, a sociedade esquece a
deficiéncia, tornando-a socialmente invisivel.

Uma abordagem pelo Modelo Médico vé as diferencgas fisicas ou cognitivas
como deficiéncias, que também sao classificadas como déficits funcionais,
ou disfungoes, que umindividuo tem ou nao tem. Dado que as diferengas sao
concebidas como déficits a corrigir, as estratégias de intervengao decorrentes
deste modelo dirigem-se sobretudo as pessoas com deficiéncia. Nesse sentido,
a deficiéncia esta diretamente associada ao déficit ou disfuncao que conforma
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uma patologizacao padrao da deficiéncia e da neurodivergéncia, considerando
gue a deficiéncia é determinada como divergéncia do funcionamento normal
(JURGENS, 2023).

Nesse sentido, as deficiéncias ndo sao entendidas como inseridas na esfera
individual do sujeito, mas como geradas na esfera sociocultural, de forma que as
barreiras ambientais e psicossociais ao desenvolvimento vital das pessoas com
deficiéncia geram importantes desigualdades sociais em relagao aos meios de
acessibilidade de oportunidades individuais as coletivas e participacao social.

Contudo, ainda que o modelo biomédico tenha sido questionado de modo
mais veemente nas ultimas décadas, a nova pratica focada na reabilitacao
de pessoas com deficiéncia nao modificou o eixo central de compreensao e
tratamento como um desvio da normalidade. Assim, a partir de uma nogao de
adaptacao, conhecimento sistematico e profissionais tecnicamente qualificados,
as formas de agao para atendimento de pessoas com deficiéncia mantiveram-se
voltadas paraanormalizagao das pessoas com deficiéncia, aprisionadas em uma
dimensao individual e patolégica, alicercadas nalégica da corregao corporal da
lesdo e pressao sobre o individuo para se adaptar a normatividade fisica, mental
e sensorial por todos os meios possiveis (FIORATI; ELUI, 2014). Assim, o modelo
biomédico de saude impds um 6nus consideravel ao sistema de saude,

Portanto, a partir do Modelo Médico, vé-se a deficiéncia como um defeito
dentro do individuo. A deficiéncia € uma “aberragao” em comparagao com os
tracos e caracteristicas ditos normais. Para ter uma alta qualidade de vida,
esses defeitos devem ser curados, corrigidos ou completamente eliminados.
Os profissionais de saude e servigo social tém o poder exclusivo de corrigir ou
modificar essas condigoes.

Trabalhando a partir de um paradigma de neurodiversidade, que come-
¢ou como um movimento de justica social, mas que se transformou em uma
abordagem de investigacao cientifica, passou a existir um desafio ao modelo
meédico, considerando-o parcialmente responséavel pela criagao de barreiras
sistémicas e estigmas negativos que as pessoas neurodivergentes enfrentam
cotidianamente. Em vez disso, os proponentes da neurodiversidade concebem
essas diferencas como simplesmente “manifestagdes da variagao natural da
humanidade” ou da “diversidade disposicional”(JURGENS, 2023), que precisam
seraceitas eacomodadas em vez de corrigidas.

Quando a deficiéncia é vista de forma negativa, mensagens de pena e
vergonha sao frequentemente transmitidas pela midia, por pessoas em nossas
proprias comunidades e, as vezes, por profissionais de salde. As mensagens
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podem assumir a forma de historias inspiradoras de pessoas com deficiéncia
realizando tarefas basicas do dia a dia ou de pessoas sem deficiéncia estendendo
adecénciacomum as pessoas com deficiéncia. Essas mensagens transmitem
uma forma de baixa expectativa que pode levar a menos oportunidades. Outras
mensagens destacam os medos das pessoas sobre se tornarem deficientes.
Eles transmitem nogdes de fraqueza, dependéncia e abandono. As vezes, essas
mensagens assumem a forma de tratamentos destinados a normalizar, mas que
nao melhoram nossa capacidade de funcionar ou participar de nossas atividades
davida diaria escolhidas.

0 Modelo Médico se concentra apenas nos aspectos fisicos e biolégicos
da doenca e dadoenca, enquanto o modelo social considera uma ampla gama
de determinantes. 0 Modelo Médico é praticado por médicos e profissionais de
saude, enquanto o Modelo Social pode ser praticado por uma gama mais ampla de
outros profissionais. Por outro lado, em decorréncia do que foi dito anteriormente,
o0 Modelo Médico esta associado ao diagnostico, cura e tratamento da doenga,
enquanto o Modelo Social também considera a inclusao, os ajustes razoaveis e
aprevencao.

MODELO SOCIAL DA DEFICIENCIA

0 modelo social da deficiéncia preconiza que a deficiéncia € causada pela
forma como a sociedade esta organizada, e nao pela deficiéncia ou diferenca de
uma pessoa. Procura formas de remover as barreiras que restringem as escolhas
de vida das pessoas com deficiéncia. Quando as barreiras sao removidas, as
pessoas com deficiéncia podem serindependentes e iguais na sociedade, com
escolha e controle sobre suas proprias vidas.

0 Modelo Social foi desenvolvido porque o Modelo Médico nao explicava a
experiéncia pessoal de deficiéncia nem ajudava a desenvolver formas de vida
mais inclusivas. As barreiras ambientais e psicossociais ao desenvolvimento
vital das pessoas com deficiéncia geram importantes desigualdades sociais em
relacdao aos meios de acessibilidade de oportunidades individuais as coletivas e
participacao social (FIORATI; ELUI, 2014).

Existem dois modelos principais de interpretacao da deficiéncia: 0o “modelo
biolégico”, com énfase nas disfungdes e no desvio do padrao de funcionamento
bioldgico, que facilita a discriminagao e a exclusao das pessoas com deficiéncia;
e 0 “modelo social” que trata a deficiéncia como uma construcao social que
desvaloriza a diferenga.
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0 Modelo Social tem uma abordagem diferente. Este modelo afirma que
a deficiéncia é aincapacidade de participar plenamente na vida doméstica e
comunitaria. Ainteracao entre limitagcdes ou deficiéncias funcionais e barreiras
fisicas e sociais a participacao plena criam ambientes incapacitantes. O modelo
social distingue entre deficiéncias e deficiéncias. As deficiéncias sao restricoes
impostas pela sociedade. As deficiéncias sao os efeitos de qualquer condigao. A
solucao, segundo esse modelo, ndo esta em consertar a pessoa, mas em mudar
nossa sociedade. A assisténcia médica, por exemplo, ndo deve se concentrar
em curas ou tratamentos paralivrar nosso corpo de deficiéncias funcionais. Em
vez disso, esse cuidado deve se concentrar em aprimorar nossa fungao diaria
nasociedade.

Pelo Modelo Social, determina-se o fim da discriminacao e opressao contra
pessoas com deficiéncia por meio da educagao, acomodacao e design universal.
Essaeducacao levara amudangas naforma como as pessoas pensam sobre as
deficiéncias. Idealmente, essas mudancas influenciam como os arquitetosincor-
poram o design universal e recursos de acessibilidade nos planos de construgao,
como os governos consideram nossos direitos e necessidades ao aprovar novas
leis, como as pessoas com deficiéncia sao incluidas na educacao e como os
médicos abordam o atendimento de seus pacientes com deficiéncias complexas.

Shakespeare (2006) criou uma abordagem interacional que pode ser relacio-
nadaa o modelo biopsicossocial da OMS. Inclui aspectos individuais e contextuais
relevantes fatores para a compreensao da experiéncia de deficiéncia de cada
pessoa. Considera-se a interagao entre o individuo - a natureza e gravidade da
deficiéncia, proprias atitudes emrelagao a ela, qualidades e habilidades pessoais
e personalidade - e fatores contextuais - as atitudes e reacdes dos outros, até
que ponto o meio ambiente é capacitador ou incapacitante, e questdes culturais,
sociais e econdmicas mais amplas relevantes para a deficiéncia nessa sociedade.

Um modelo biopsicossocial de deficiéncia ganhou relevancia e reconheci-
mento, a partir de 2001, quando a Organizagao Mundial da Saude (OMS)apresentou
uma revisao da Classificacao Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e
Deficiéncias (ICIDH), superando a abordagem puramente biomédica adotada
até entao e reconhecendo o social e natureza politica da deficiéncia com base
na publicacao da Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (CIF)(OMS, 2001; BAMPI et al., 2010).

0 modelo social da deficiéncia surgiu, entdo, como alternativa ao modelo
biomédico, que, ao se deslocar de um conceito de deficiéncia definida apenas
como fato bioldgico, propoe uma definicao de deficiéncia a partir de suarelagao
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com as esferas politica, econdmica, cultural e social como importantes geradores
de barreiras ao desenvolvimento das pessoas com deficiéncia. Nesse sentido, as
deficiéncias nao sao entendidas como inseridas na esfera individual do sujeito,
mas como geradas na esfera sociocultural, de forma.

No Brasil, o atendimento as pessoas com deficiéncia comega um pouco
mais tarde, a época do Império, com a fundacao de duas instituigoes: o Imperial
Instituto dos Meninos Cegos (atual Instituto Benjamin Constant), em 1854, e o
Instituto dos Surdos-Mudos (atual Instituto Nacional da Educacéao dos Surdos
- INES), em 18568, sendo a institucionalizagao das pessoas com deficiéncia,
para cuidados profissionais, a via preferencial das agoes sociais. Essa matriz
de interpretacao manteve sua hegemonia na forma de conceber a deficiéncia
durante varias décadas.

EXEMPLOS E CENARIOS

A sequir, enumeram-se exemplos das perspectivas social e biomédica da

deficiéncia:

« Umusuario de cadeirade rodas quer entraremum prédio com um de-
grau na entrada. Sob uma solucao de modelo social, uma rampa seria
adicionada a entrada para que o cadeirante fique livre para entrar no
prédio imediatamente. Usando o modelo médico, ha poucas solugoes
para ajudar os usuarios de cadeira de rodas a subir escadas, o que 0s
exclui de muitas atividades essenciais e de lazer.

« Umadolescente comdificuldade de aprendizagem quer trabalhar para
viver de forma independente em sua propria casa, mas nao sabe como
pagar o aluguel. No modelo social, a pessoa seriaamparada para poder
pagar aluguel e morar em casa propria. Sob um modelo médico, pode-se
esperar que o jovem viva em uma casa comunal.

- Uma crianca com deficiéncia visual quer ler o ultimo livro mais ven-
dido para conversar com seus amigos que enxergam. Sob o modelo
meédico, existem muito poucas solucdes, mas uma solugao de modelo
social garante que as gravacoes de dudio de texto completo estejam
disponiveis quando o livro for publicado pela primeira vez. Isso significa
que as criangas com deficiéncia visual podem participar de atividades
culturais emigualdade de condigées com todos os outros.
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OUTROS MODELOS DA DEFICIENCIA

Jurgen(2023)analisou trés modelos relacionais diferentes de deficiéncia,
sobretudo a deficiéncia intelectual, a partir dos trabalhos de Toro et al. (2020),
Chapman(2021) e Maiese (2021). Estes desafiam abordagens ortodoxas-padrao,
a fim de determinar que tipos de compromissos tedricos fundamentais podem
levar aos melhores resultados praticos possiveis, Como um compromisso com
o conceito de neurodiversidade.

0 Modelo Funcional Ecolégico de Robert Chapman (2021) ¢ um desenvolvi-
mento recente do paradigma da neurodiversidade, assim como a reconceituali-
zacao ativa do Modelo Médico de Michelle Maiese (2021) e do Modelo Ecologico-
Enativo de Toro et al. (2020). Embora abordagens distintas em si mesmas, o
enativismo e a psicologia ecoldgica rejeitam a suposi¢cao de que as mentes ou
acognicao estao ligadas ao cérebro e, em vez disso, colocam uma forte énfase
na naturezaincorporada, intersubjetiva, e na natureza socialmente situada dos
sistemas cognitivos. Este compromisso é normalmente apresentado como um
contraste com as abordagens ortodoxas padrao da ciéncia cognitiva, que sdo
frequentemente caracterizadas pelo individualismo metodoldgico, onde haum
foco nos mecanismos internos dos individuos.
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CAPITULO 12
MEDICOS COM DEFICIENCIA

Lilian Débora Paschoalin Miguel

<&

INTRODUGAO

Segundo Snashall(2009), o conceito moderno de deficiéncia parte de um
modelo biopsicossocial que compreende ainteracao existente entre condigdes
de saude especificas e diversos elementos, que tanto sao fornecidos pelo am-
biente externo (tais como disposicdo arquitetdnica das construgdes ou clima)
quanto pela condigao inerente a cada ser humano (idade, género, situagao
socio-econOmica). Isso nosindica que, apesar de haver tragos em comum para
situacoes similares de saude, existem também as realidades individuais a serem
experimentadas por cada pessoa com deficiéncia (PcD).

Ao longo da histéria, a classe médica sempre ocupou, de forma geral, um
lugar de privilegiada visibilidade na piramide social, no mais das vezes gozando
de inegavel reputacao em meio a seus estratos. Entretanto, apesar de tantos
avancos na tecnologia em geral, na tecnologia em saude e nos sistemas arqui-
tetdnico-construtivos, quando encararmos o exercicio desta profissao sob o
ponto de vista de alguém com alguma espécie de deficiéncia - seja ela fisica
ou mental e sejam eles definitivos ou transitorios, congénitos ou adquiridos -,
nada mais certo de que, fatalmente, ainda esbarraremos em diversos e corri-
qgueiros empecilhos ao treinamento e desenvolvimento de habilidades por parte
de alunos em formacao no curso médico e, do mesmo modo, a pratica laboral
dos ja graduados. Em ambas as situagdes, ndao somente tornam-se explicitas as
percepcoes de francas limitagoes nos recursos de adaptagoes razoaveis para
a garantia de acessibilidade nas estruturas institucionais de ensino e trabalho,
como, também, da frequente presenca de praticas sociais estigmatizantes e
discriminatorias que, nesse contexto, replicam-se para além do ambito pessoal
destes alunos e profissionais, influenciando também, de forma negativa, o seu
dia a dianos multiplos cenarios do fazer médico.

Infelizmente, ainda nos causa perplexidade o fato de que o direito a aces-
sibilidade para PcD nao se aplica apenas as pessoas da populacao em geral
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que necessitam de cuidados especiais em saude, mas, também, aos proprios
profissionais que por eles se responsabilizam, uma vez que estes mesmos pro-
fissionais poderao ser, eventualmente, os simultaneos destinatéarios de tais
cuidados. O proposito deste capitulo sera, portanto, oferecer um breve panorama
sobre esta problematica a luz dos conceitos de diversidade e acessibilidade,
especialmente considerando a dicotomia existente entre os limites impostos
pelo contexto social, em contraposicao a competéncia e a genuina empatia
oferecidas por profissionais que lidam com as dores humanas a partir de suas
proprias experiéncias de vida.

PREVALENCIA DE PESSOAS COM DEFICIENCIA NA
PROFISSAO MEDICA

Ainda que toda deficiéncia se origine a partir de algum tipo de agravo a
saude, é importante destacar, mais umavez, a diferenca conceitual entre doenca
e deficiéncia, uma vez que esta Ultima envolve, obrigatoriamente, algum nivel
de dificuldade para o exercicio de certas agdes ou tarefas, gerando restricoes
especificas para lidar com determinadas situagoes da vida cotidiana. Entretanto,
amedida que se aprimoram os recursos terapéuticos para o manejo de doengas
congénitas ou de diversas outras injurias organicas - fator este que também
contribui para o aumento dalongevidade populacional -, surgem, naturalmente,
as expectativas de um incremento na prevaléncia de PcD em todas as esferas
sociais. Diante disso, nada mais l6gico que houvesse a concomitante expectativa
de um aumento proporcional da representatividade numérica destas PcD nos
mais diversos nichos profissionais.

Entretanto, apesar da escassa quantidade de registros cientificos sobre
0 assunto, o que se percebe de forma global é a tendéncia de haver um grande
distanciamento entre os indices que estimam o numero de PcD na populagao em
geral, quando comparados aos mesmos indices mensurados entre portadores
de diploma de cursos do nivel superior. Direcionando-se tais aferi¢goes para
aformacao médica, os percentuais encontrados sao ainda menores, ou seja,
a proporcao de estudantes de medicina com deficiéncia é, frequentemente,
bastante inferior a destes mesmos estudantes, quando inscritos em outros
cursos universitarios. Para efeito ilustrativo, dados revelam, por exemplo, que,
na Australia, o percentual de estudantes de medicina com deficiéncia é menor
gue 2%, enquanto que em outras graduagoes chega a atingir um maximo de,
aproximadamente, 5% (Mogensen; Hu, 2019).
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Paralelamente, uma investigacao realizada no Reino Unido indicou que
estudantes com deficiéncia perfaziam 4,1% do total de alunos do curso médico
(Shrewsbury, 2014), admitindo-se que a baixa representatividade numérica destas
pessoas no contexto da educacao médica poderia dever-se ao medo da faltade
compreensao e aceitagao por parte dos pacientes, dos proprios colegas e da
comunidade em geral, incluindo aqui a discriminagao propriamente dita, com
marcada presuncao de incompeténcia profissional.

Segundo Roberts et al.(2004), algumas das primeiras discussdes envolvendo
ainclusao de estudantes com deficiéncia no curso médico remontamao inicio dos
anos 1980 e tiveram lugar nos Estados Unidos, Reino Unido e Canada. Na visao dos
autores, umavez que a academia deveria espelhar os valores da comunidade onde
estainserida, o argumento central paraa demanda pré-inclusiva foi considerar
como uma obrigagao social a adocao de politicas educacionais gregarias, com
admissao de valores humanitarios e Leis especificas da pauta em questao em
seus protocolos institucionais.

Wilson e Scior(2014) afirmam que, desde entao, as dindmicas comunitarias
vém mostrando um progressivo aumento na aceitacao da presenca de PcD
em varias areas de atuacao profissional, normalizando-se tais praticas, mas
pouco se investiga sobre suareagao frente a profissionais de salde, médicos e
estudantes de medicina em condigoes idénticas.

0 Canada foi, também, o primeiro pais do mundo a fundar uma associagao
de médicos com deficiéncia (CAPD), grupo iniciado em agosto de 2000 com 30
membros, cujas limitagdes variavam mais frequentemente entre déficits visuais,
auditivos ou motores - estes ultimos consecutivos, por exemplo, a casos de
esclerose multipla ou danos raquimedulares. Seu primeiro presidente foi um
profissional que havia se tornado cego apds desenvolver degeneracao difusa
daretina, iniciada 15 anos antes, e, para ele, a empregabilidade era, ja naquele
momento, o maior desafio a ser vencido, uma vez, que diante das limitagoes,
todas as competéncias e habilidades passavam a ser sumariamente questionadas
(Sibbald, 2000).

Recentemente, a Associacao de Universidades Americanas de Medicina
referendou a necessidade da implementacgao de politicas e praticas inclusivas
para estudantes com deficiéncia, recomendando fortemente a sua aplicacao ao
longo de todo o curso médico, desde o ingresso do aluno as disciplinas basicas até
os rodizios clinicos, em seus estagios finais. No mesmo documento, a organizacao
cita que, historicamente, a prevaléncia de estudantes com deficiéncia fisica que
concluiam a graduagao em medicina nos EUA variava entre 0,15 e 0,5%; menciona
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também que, embora mais de 1/5 da populacao norte-americana(quase 60 mi-
Ihdes de pessoas) possua algum tipo de deficiéncia, um estudo recente encontrou
apenas cercade 2,7% de estudantes de medicina autorreferenciados como tal
junto a suas instituicdes como PcD, enquanto outros programas educacionais
de curso superior contam com 7,6 % de PcD, em contraposi¢cao a 11,1% de alunos
em nivel escolar (AAMC, 2018).

No Brasil, o primeiro levantamento numérico de médicos com deficiéncia foi
viabilizado a partir de uma iniciativa do Conselho Federal de Medicina(CFM), cujo
portal virtual publicou resultados apurados em respostas dadas a um questionario
de atualizagao cadastral implementado em meados de 2016. Apds participar
de uma mesa redonda sobre acessibilidade no 532 Congresso da Associagao
Brasileira de Educacao Médica (ABEM), em 2015, o0 entdo 22 secretario Sidnei
Ferreiraidealizou vincular o CFM a acao de langar luz sobre assunto de tamanha
relevancia.

Vale salientar que 2015 foi também o ano de publicacao da Lei Federal n®
13.146/15, a Lei Brasileira de inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia)e, no citado questionario (enviado por e-mail aos médicos
inscritos em cada um dos Conselhos Regionais, com preenchimento opcional),
o médico a ser recadastrado informaria: a) se tinha alguma deficiéncia; b)em
sendo positivo, se ela seria visual, auditiva, motora ou outra; c) se congénita ou
adquirida; d) se o médico estaria ou ndo adaptado.

Segundo dados atualizados em dezembro/2021, 0 CFM conta com 526.800
inscricoes principais de médicos em atividade no territorio brasileiro, a maior
parte destes sediada no estado de Sao Paulo. Quanto ao citado recadastramento,
a primeira publicacao expressando o nimero de profissionais que atendeu ao
chamado para preenché-lo foi divulgada em junho de 2017. Até ali, 54,9% dos
inscritos havia feito sua atualizacao e, nos resultados, 247 meédicos informaram
algum tipo de deficiéncia: V4 do total tinha sua inscrigao profissional no estado
de Minas Gerais, com o segundo maior indice registrado em Sao Paulo (17%).
Na sequéncia, Santa Catarina com 9%, o Distrito Federal com 6% e o restante
das unidades da federacao com 5 ou menos pontos percentuais. Na ocasiao,
nenhum profissional dos estados do Tocantins e do Amapa haviam respondido
afirmativamente ainvestigada condicdo (Tabela 1).
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Tabela 1. Médicos com deficiéncia no territorio brasileiro, sequndo o CFM(2017)

Registro de médicos com deficiéncia
(Conselho Federal de Medicina, 2017)

Unidade da federacao Frequéncias Percentuais
Acre 1 0
Alagoas 2 1
Amazonas 3 1
Bahia n 4
Ceard 2 1
Distrito Federal 14 6
Espirito Santo 12 5
Goias " 4
Maranhao 5 2
Mato Grosso 7 3
Mato Grosso do Sul 1 0
Minas Gerais 62 25
Para 4 2
Paraiba 4 2
Parana 12 5
Pernambuco 8 3
Piaui 2 1
Rio de Janeiro 6 2
Rio Grande do Norte 4 2
Rio Grande do Sul 1 0
Rondénia 2
Roraima 3 1
Santa Catarina 21 9
Sao Paulo 43 17
Sergipe 3 1
Total 247 100
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A publicacao no portal explicita ainda que 60% dos que atenderam ao
convite do CFMidentificaram-se como homens e 40%, como mulheres. Em seu
balanco parcial de deficiéncias autorreferidas, o CFM registrou que a motora foi
a mais frequente (54,9%), sequida da visual (17%) e auditiva (16 %), ndo havendo
especificagcao em 11% dos casos. 23% dos medicos identificaram sua deficiéncia
como congénita e os 67% restantes, como adquirida.

Jaem 2019, uma publicagao em portugués brasileiro no site da BBC News
trouxe novos registros numericos sobre a tematica, estes obtidos junto ao
proprio CFM. Comparando-se os mesmos com os contidos na tabela anterior,
pbde-se concluir que, embora superiores em valores absolutos, poucas foram as
modificacoes percentuais quando considerados os Estados da federagao com
maior quantidade de médicos com deficiéncia - chamando, porém, atencao, a
identificacao do Rio Grande do Sul na 22 posicao da lista, com simultanea auséncia
do Estado de Sao Paulo entre os 05 primeiros. Na ocasiao, o computo geral de
todos os Conselhos estaduais somava cerca de 450.000 registros ativos, pelo
gue o total de 512 PcD representaria, entao, 0,11% do contingente de médicos
brasileiros(Tabela 2).

Cumpre ratificar que, sequndo dados de censo do IBGE (2010), quase 48
milhdes de brasileiros tém algum tipo de deficiéncia, mas apenas 6,7% destes
possuem diploma de curso superior.

Tabela 2. Médicos com deficiéncia no territorio brasileiro, sequndo o CFM(2019)

Registro De Médicos Com Deficiéncia
Principais Estados Brasileiros (CFM, 2019)
Quantidade Distribuica
Unidade da Federagao Informada e
(Total - Brasil =512)
Minas Gerais 124 24,2%
Rio Grande do Sul 50 9.8%
Santa Catarina 43 8,4%
Distrito Federal 35 6,8%
Goias 32 6,2%
Total 287 55,4%
Demais Estados 228 44,6%
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RAZAO & PRECONCEITO

E curioso pontuar que, em diversas enquetes realizadas sobre confiabilidade
profissional, podemos encontrar algumas atividades da saude elencadas dentre
os primeiros lugares do ranking, o que frequentemente inclui, também, a profissao
meédica. No entanto, quando o assunto recai sobre a presenca das PcD nesse
nicho de trabalho, surgem discussoes sobre como a acessibilidade - ou a falta
dela - é fator preponderante de interferéncia na formacao e no desempenho
desses profissionais, além de questionamentos sobre como estas pessoas
tém sido, de fato, percebidas ou avaliadas, e nao apenas por pacientes ou pela
comunidade em geral, mas também por outros atores dos cenarios de treinamento
durante o curso médico e até mesmo por seus proprios colegas de curso ou de
exercicio profissional.

Nesse sentido, até mesmo publicagdes de cunho informativo em verdadeiras
vitrines virtuais, encontradas em portais de grande alcance e influéncia midiatica,
tém se debrucado sobre a tematica, uma vez que o fendémeno da comunicagao
digital tem dado ampla voz as minorias. Termos como “grind culture”(cultura
“do moinho”, em traducgao livre) ou “hustle culture”(cultura da labuta) traduzem
contextos em que médicos sao doutrinados a estar disponiveis a todo o momento,
em sua maxima performance fisica e mental, sob pena de serem classificados
como “inadequados” ou “fracos”. “Go hard or go home”(vai fundo ou volta prd casa,
em traducao livre) tornou-se um mantra desse altissimo nivel de exigéncia para
estudantes e profissionais da area e, em entrevista paraarede de comunicagao
americana WHYY, as cadeirantes Stacy Jones, estudante da Harvard medical
school, e Lisa lezzoni, professora do curso médico na mesma Instituicao, dei-
xam claro o tipo de intimidagcao moral e intelectual a que ja foram submetidas,
chegando a produzir nas mesmas profundos sentimentos de culpa, além de
“vergonha, inseguranca e solidao”(Gordon, 2018). Resta claro que, em ambas as
situacoes, as médicas foram vitimas de ostensiva - ou mesmo, e frequentemente,
velada - violéncia moral em que a confiabilidade profissional de PcD é postaem
cheque sob a égide do que passou a ser designado como capacitismo.

Neologismo produzido a partir do vocabulo inglés “able”(capaz), o capaci-
tismo é descrito como o favorecimento de pessoas “normais”, em detrimento
das PcD. Invertendo-se sua ordem descritiva, o conceito passaa ser entendido
também como discriminagao, preconceitos e opressao de pessoas com quaisquer
tipos de deficiéncia em beneficio daquelas que nao as possuem. Nesse cenario,
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PcD podem ser até mais “vigiadas” ou exigidas que os demais individuos, uma
vez que paira sobre as primeiras a presumida perspectiva daincompeténcia.

Apesar de ter afirmado na entrevistaa WHYY, que, como estudante de
medicinanoinicio dosanos 1980, escutou de alguém que “nao tinha o ‘direito’ de
seqguir a carreira médica” uma vez que, na qualidade de portadora de esclerose
multipla, “ndo teria condicdes de estar ‘disponivel 24/7 " (Gordon, 2018), a lezzoni
ressalta os avangos inclusivos ocorridos nas décadas mais recentes e, emartigo
de sua autoria(2016), pondera que “aumentar a representatividade de médicos
com deficiéncia poderia aperfei¢oar o cuidado a pacientes em mesma situacao”.

Nesse contexto, Zazove et al.(2016) também defendem que a diversidade na
forga de trabalho médica melhora, de modo geral, o cuidado as populacées menos
favorecidas e, emreportagemde 2017, o jornal The New York Times mostrou-se
consonante com tal raciocinio, ao exaltar aimportancia das PcD no escopo dos
cuidados meédicos a populacao: entre outros argumentos, foi mencionado o fato
de que pacientes de origens e backgrounds variados, eventualmente também
sujeitos a discriminacgao, tendem a se sentir mais confortaveis com medicos
“como eles proprios” - e amesma légica seria aplicada as PcD (Khullar, 2017).

Ainda na seara das publicacoes extra-académicas, duas outras poténcias
jornalisticas abriram também espaco em seus editoriais para a pauta dos medicos
com deficiéncia: emabril de 2021, a BBC alertou em sua pagina para o descrédito
dos médicos com deficiéncia por parte de seus proprios colegas de profissao
e reiterou que, a semelhanca dos EUA, o Reino Unido também apresenta cerca
de 20% de sua populagao comprometida com algum tipo de limitagcao, enquanto
arepresentatividade destas pessoas no meio médico nao chega a 1/4 dessa
proporcao. Mencionando explicitamente o termo capacitismo e incluindo diversos
depoimentos pessoais de médicos com deficiéncia, é possivel encontrar no texto
aideia de que na medicina é necessario que o profissional seja ‘esticado’, ou
‘distendido’(em tradugao livre), ou seja, forcado “a niveis muito além dos razoaveis
apenas porque essa seria a’natureza da profissdo”. E precisamente por motivos
como estes que nao poucas pesquisas associam a pratica médica a grandes
indices de esgotamento fisico e mental, com o consecutivo desenvolvimento
de agravos psiquicos representados por quadros de ansiedade, depressao ou
burnout.

Por sua vez, em agosto do mesmo ano, uma publicacdo do HuffPost, ge-
renciado pelo AOL, chamou atencao para a discriminacao e falta de suporte
adaptativo paramédicos com deficiéncia, o que tornaria “quase impossivel” - nos
termos do proprio texto - que estas pessoas viessem a “florescer” na carreira
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que escolheram. Dentre tantos eventos descritos, um dos mais ostensivos foi
0 caso do médico americano Wallace Wilson que, ainda crianca, necessitou do
uso de ortese em uma de suas pernas. Certa feita, enquanto se paramentava
para, na companhia de outros colegas, acompanhar o primeiro procedimento
cirurgico de seu rodizio no internato, o entao aluno Wilson esbarrou aciden-
talmente na mesa do instrumental. O estudante foi duramente criticado pela
enfermeira, que, aos gritos, repreendeu-o durante cerca de 10 minutos. Na
sequéncia, proprio cirurgiao-chefe da equipe, enquanto olhava para sua értese
em atitude de reprovacgao, ordenou-lhe que “desse o fora” do lugar, dizendo-lhe
que ele eracomo um “touro numa loja de porcelana”. Nao o bastante, disse ainda
ao estudante que, dali parafrente, queria “ver suas maos o tempo inteiro”, obri-
gando-o0 a permanecer na extremidade oposta da maca cirurgica, junto aos pés
do paciente, enquanto o cirurgiao operava-lhe o pescogo, com os demais alunos
normalmente posicionados a sua volta.

Segundo a matéria, médicos com deficiéncia enfrentam estigmas e medo de
retaliacdes no ambiente de trabalho, além de episddios recorrentes de tratamento
diferenciado, assédio verbal e moral ou até mesmo a perda de seus empregos,
apods solicitar adaptagoes das instalagdes, ainda que estas estejam previstas em
lei. Estes profissionais precisam também lidar muito mais frequentemente com
a possibilidade de ver suspensa sua licenga para atuar, o que pode obriga-los a
aposentadorias precoces e indesejadas. Adicionalmente, em casos onde o agravo
asaude ocorrajanavigénciade sua formacgao ou de seu exercicio laboral, esses
individuos necessitam, muitas vezes, atravessar longos periodos de reabilitacao,
ao fim dos quais nao ha garantias de que consigam permanecer na carreira que
escolheram e para a qual tanto se prepararam, inclusive intelectualmente, ao
longo davida(Lu, 2021).

Com vistas a enfatizar ainda mais a suscitada controvérsia em torno do
conturbado cenario de trilha profissional onde se inserem os médicos com
deficiéncia, citamos a investigacgao cientifica de Mogenser e Hu(2019) que, na
Australia, propuseram-se a investigar o ponto de vista e as atitudes da comu-
nidade geral emrelacao ainclusao de PcD nas universidades de medicina e nos
mais diversos ambientes de trabalho a elarelacionados.

Os autores conduziram um estudo transversal com abordagens qualitativa e
quantitativa, valendo-se de questionario aplicado através da plataforma online de
uma Instituicao académica de Sidney e considerando elegiveis para respondé-lo
quaisquer individuos com idade superior a 17 anos, e obrigatoriamente residentes
no pais. Parte das questdes elencadas foi originalmente formulada a partir de
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um questionario britanico de atitudes sociais produzido em 2007 por outros
pesquisadores, porém adaptadas para o dia-a-dia da pratica médica. Desse
modo, a titulo de exemplificagao, perguntas do tipo “como vocé se sentiria se um
cadeirante estivesse tentando passar pela préxima porta?” foram substituidas
por “‘como vocé se sentiria se um cadeirante fosse seu médico?” e deveriam
serrespondidas por meio de uma escala com cinco niveis: “muito confortavel,
razoavelmente confortavel, razoavelmente desconfortavel, muito desconfortavel
e nao tenho certeza”.

Em outras etapas do questionario, os mesmos participantes eram instados
aresponder se tinham contato em seu circulo social com PcD com deficiéncia,
que tipo de deficiéncia seria esta e qual o grau de relacionamento mantido com
tais pessoas. Finalmente, houve também a formulacao de perguntas de resposta
direta, tais como: “de forma geral, vocé acha que uma PcD deveria ser aceitaem
uma faculdade de medicina?”. O questionario foi acessado por 209 pessoas com
idade entre 17 e 71anos, em sua maioria autorreferidas como do sexo feminino
(71%), e dois participantes foram excluidos porque suas respostas sugeriam que
nao possuiam a idade minima exigida. Dentre os 207 restantes, a maioria era de
etnia australiana, academicamente graduada ou pés-graduada, havendo ainda
muitos estudantes universitarios e profissionais liberais. Os autores desobrigaram
os participantes de responder atodas as questoes, de forma que algumas delas
poderiam ser deixadas em branco.

Nos resultados, 92% dos entrevistados indicaram conhecer alguém com
histérico de doenca crdénica de longa duragao ou deficiéncia, a maioria dos quais
sendo categorizada como parente ou amigo proximo. Dentre as mais referidas
condicoes limitantes, 68% mencionaram agravos mentais, como depressao,
havendo também destaque aos deficientes auditivos(22,5%), cadeirantes(20,9%)
e deficientes visuais (14,1%), entre outros. 145 pessoas (79,7%) mostraram-se
favoraveis a aceitacdo de PcD em escolas médicas, enquanto 30 outras(16,5%)
nao tinham certeza, ou disseram nao sé-lo.

Em meio a avaliacao qualitativa, houve quem se posicionasse de forma
contraria ao investimento financeiro em recursos de adaptacao, alegando que
“seriam gastos preciosos dolares para dar oportunidade a pessoas que talvez
jamais fossem capazes de exercer a profissao escolhida”, ou ainda quem rejei-
tasse qualquer ponto positivo no atendimento oferecido por PcD: “Vantagem para
quem? Médicos precisam estar disponiveis paraa comunidade, e acomunidade
deve ter expectativas de ser exclusivamente atendida por médicos que possam
atuar em alto nivel”.
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Poroutrolado, os autores encontraram diversas e importantes referéncias
da comunidade a uma associa¢ao positiva entre as experiéncias de uma vida
com limitagdes e o estimulo ao desenvolvimento de um nivel profundo e Unico de
empatia por parte dos médicos com deficiéncia, vindo a tornar bem mais ricas
asrelacoes entre esses profissionais e seus pacientes. Um dos participantes
classificou-os como “pessoas que sabem mais sobre suas proprias doencgas do
que o que lhes foi simplesmente dito sobre elas, tendo assim experiéncias de pri-
meiramao, que lhes possibilitam oferecer tratamentos melhores”. Tal afirmacao
ganhou ressonancia em alguém cuja resposta foi que “se seu médico afirmasse
que também era portador da mesma condicao, ficaria particularmente confiante
de que ele estava entendendo tudo que realmente se passava, em vez de apenas
replicar o que leu em algum texto”, sendo este, também, o tipo de conclusao a
que chegaram Kuper e colaboradores(2021), em artigo recentemente publicado.

INCLUSAO E ACESSIBILIDADE NA MEDICINA

Ambientes arquitetdnicos corretamente dimensionados, portas com aber-
turaautomatica e da largura necessaria, disponibilidade de elevadores e rampas
de acesso, mesas de estudo e atendimento com altura e largura adaptadas ao
possivel uso de cadeiras de rodas, barras de apoio e macas de exames ajustéaveis,
pisos tateis, indicadores sonoros ou em braile e oferta de intérpretes paralingua
de sinais sao alguns dentre tantos outros detalhes que perfazem elementos
garantidores da equidade para as PcD e que, infelizmente, ainda nao sao uma
realidade na grande maioria dos locais de ensino e exercicio da medicina. A falta
de acessibilidade também €, ela propria, uma forma velada de preconceito e
discriminacgao.

Diante disso, e com vistas a avaliar o panorama de recursos de adaptabilida-
des oferecidos por escolas médicas norte-americanas, Zazove e colaboradores
(2016) conduziram investigacao cientifica objetivando analisar o protocolo de
padronizacdes técnicas de varias universidades do pais, compreendendo o
periodo entre 2012 e 2014.

De um total de 173 Instituicdes, 161 disponibilizaram tais protocolos, sendo
que 84% delas(146) deixaram-nos publicamente acessiveis em seus websites.
Apenas b3 delas(33%) possuiam adaptacoes especificamente designadas para
alunos com deficiéncia; 79(49%) nao esclareciam suficientemente suas politicas
deinclusao, 6(4%)nédo ofereciam suporte especifico algum e 23(14%) nao forne-
ceram quaisquer informacdes arespeito. Embora 40% delas permitisse o uso de

153 - Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo a saude: desafios e perspectivas D



acessorios auxiliares(como scooters motorizadas), menos de 10% disponibilizava
mecanismos inclusivos como intérpretes para deficientes auditivos. Os auto-
res concluiram que a maior parte dos protocolos Institucionais nao ofereciam
suportes razoaveis de adaptacao para estudantes com algum tipo deficiéncia,
conforme o legalmente amparado pelo Estatuto de Americanos com Deficiéncia
(ADA), documento promulgado em 1990 e reformulado em 2008, visando oferecer
garantias formais de ndao-discriminacgao as PcD nos EUA.

Por sua vez, no Reino Unido, Smith e colaboradores (2016) encaminharam
virtualmente (por e-mail ou outras vias) questionarios a mais de 44.000 médicos
comum, cinco ou 10 anos de formados, e que haviam se graduado entre 1993 e
2012. 0 objetivo dos autores foi ampliar acompreensao sobre arealidade vivida
sobre estes profissionais em seus ambientes de trabalho e, dentre 0s 11.859
profissionais que enviaram suas respostas, foram computados 123 depoimentos
de médicos com deficiéncia, os quais expressaram desde as preocupacdes com
aspectos materiais da acessibilidade até a falta de direcionamento ocupacional
ouainsensibilidade de colegas de profissao, mencionando situacdes envolvendo
discriminacao e bullying, mesmo em casos de limitacao transitoria. Uma das
participantes, comb5anos de formada, citou que “o relacionamento com seu chefe
tornou-se extremamente desgastante durante o periodo em que necessitou de
tratamento radioterépico”. Segundo a mesma, “ele nao desejava a presenca de
um membro ‘incapaz’ em sua equipe e dificultou, tanto quanto possivel, o retorno
da profissional a suas atividades”.

Também no Reino Unido, ao avaliar condigoes analogas entre estudantes e
meédicos com deficiéncia ou doencas cronicas, a Associacao Médica Britanica
(BMA)relatou que a maioria dos investigados precisa lutar, por si mesmo, por
ajustes estruturais que Ihes sdo necessarios e aos quais fazem, legalmente,
jus. Em seus resultados, apontam que pouco mais da metade (55%) realmente
obtiveram adaptagoes razoaveis previamente requeridas. Apenas 26% afirmaram
gue seus locais de estudo ou trabalho providenciaram algum tipo de suporte
durante periodos em que ficaram doentes e menos da metade (46%) afirmaram
que seus colegas Ihes fizeram o mesmo, a partir do momento em que se viram na
condicao de deficientes. Por fim, quase a metade (47%) afirmou ter-se sentido
pressionada a retomar suas atividades, ainda que nao estivessem se sentindo
aptos paratal (BMA, 2021).

Enquanto isso, no Brasil, o mesmo médico que idealizou a participacgao
do CFM no histérico levantamento de dados sobre PcD na comunidade médica
do pais coordenou estudo envolvendo 30 unidades de saude do estado do Rio
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de Janeiro, aplicando questionario para aferir a quantidade de médicos com
algum tipo de deficiéncia, bem como se havia adaptagao em suas instalagdes.
Também foram aplicados protocolos em escolas médicas publicas ou privadas
e, na conclusdao do mesmo, nenhuma das instituicoes avaliadas atingiu escores
considerados aceitdveis no quesito acessibilidade (CFM, 2016).

Como visto, a despeito da existéncia de inumeros documentos de conteudo
ético-humanitario, da formulacao de estatutos, normatizagdes, movimentos
de associacdes e ONGs em todo o mundo, bem como leis diversas que intentam
coibir o preconceito, o estigma e a discriminacao contra as PcD, esta ainda é
uma cruarealidade contra a qual estes individuos necessitam lutar, dia apos dia.
Para Dyrbye et al.(2014), esse contexto ganha contornos ainda mais especificos
na medicina e os profissionais mais novos, em particular, sentem-se impelidos
aforcar seuslimites em direcao a perfeicao e ao sucesso, ainda que isso possa
redundar em um alto custo a seu equilibrio de vida e a seu bem-estar nas esferas
fisica, mental e emocional, muitas vezes ja comprometido pelos inimeros e
paralelos embates com tantas barreiras a acessibilidade, também onipresentes
nos espacgos de circulagao de sua vida pessoal.
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CAPITULO 13

PSICOEDUCAGAO PARA PACIENTES COM
TRANSTORNOS MENTAIS GRAVES E SEUS
CUIDADORES

Estacio Amaro da Silva Junior
Céndida Virllene Souza de Santana
Rilva Lopes de Sousa Munoz

<&

INTRODUGAO

Oferecerinformacgdes e educar os pacientes sobre suas doencgas e opgoes
de tratamento € uma parte essencial da pratica médica. Individuos que vivem
com transtornos mentais e condigoes relacionadas tém o direito de receber
informacodes relevantes sobre sua saude e abordagens terapéuticas ideais,
juntamente com orientacao para ajudar a apoiar sua capacidade de lidar com sua
doencga. Portanto, profissionais da salude devem prestar atengao aos métodos
que ajudam a cumprir essa funcao, em que a psicoeducagao € uma técnica de
escolha(Motlova et al., 2017).

Sabe-se que a cooperacao, acomunicacao eficaze umbom relacionamento
entre o psiquiatra, o paciente e sua familia melhoram o prognostico da doenca
mental grave. Espera-se que o paciente e seus familiares se tornem parceiros
competentes e cooperem no tratamento de longo prazo, os psiquiatras devem
compartilhar informacoes sobre a doenca e seu tratamento com eles. Como
provedores de cuidados, os psiquiatras obviamente tém o conhecimentoe a
experiéncia que os pacientes e suas familias nao tém.

CONCEITO DE PSICOEDUCAGAO

A psicoeducacao € uma técnica que relacionainstrumentos psicolédgicos e
pedagogicos com a finalidade de educar o paciente e os seus cuidadores sobre a
doenca fisica e/ou mental, assim como sobre o seu tratamento. Portanto, € uma
intervencao terapéutica, por meio de informacoes sistematicas, estruturadas e
didaticas sobre o transtorno e seu tratamento, incluindo aspectos emocionais
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no sentido de capacitar os pacientes, bem como seus familiares, a enfrentar
as situacoes e questodes praticas colocadas pelo transtorno (Rummel-Kluge et
al., 20086).

Portanto, psicoeducacao abrange o fornecimento de informacdes sistema-
ticas, relevantes, amplas e atualizadas sobre uma doenca ou condicao, incluindo
seu diagnostico e tratamento. Os programas psicoeducacionais fornecem infor-
magades especificas da doenca, por exemplo, reconhecimento precoce e gestao de
sintomas de recaida ou quaisquer implicag6es potenciais da doenca, mas também
inclui informacdes gerais, como por exemplo, orientacdes para a promogcao de
estilo de vida saudavel, resolugao de problemas e treinamento de habilidades de
comunicagao, identificacao de estressores nas familias e educacao de membros
da familia e cuidadores primarios em sua melhoria(Motlova et al., 2017).

Além disso, a psicoeducacao inclui informacoes sobre como explicar os
aspectos de viver com uma doenca aos membros da familia, para que eles pos-
sam compreender o efeito da doenca e ajudar o paciente e os provedores de
tratamento no programa de tratamento.

Por outro lado, salienta-se que o conceito de adesao esta intimamente
relacionado ao de psicoeducacao. Adesao é o comportamento de uma pessoa
coincidente com as recomendacoes de um prestador de cuidados de saude.
Assim, ele cumpre as indicagdes em relagcao a tomada do medicamento, ha
regularidade das consultas, procura de cuidados de saude e mudancas dos
estilos de vida. 0 comprometimento da adesao é prejudicado pelarelacao entre
o0 paciente e o profissional, pelos efeitos secundarios dos psicotrépicos, pelas
crencas acerca dos efeitos do farmaco, pelo reduzido insight e conhecimento
acercados sinais e sintomas da sua doenca.(Choe et al., 2016; Matsuda; Koh, 2016).

Um desafio diario para os profissionais da drea de saude é fazer com que 0s
pacientes cumpram as prescricoes farmacolégicas e ndao farmacoldgicas, sendo
as estimativas do ndo cumprimento significativas (Byrne; Cardoso, Xavier, 20186).

PSICOEDUCAGCAO NA ATENGAO A SAUDE MENTAL

Os transtornos mentais graves (TMG), como esquizofrenia, transtorno
bipolar e transtorno depressivo grave, podem ser muito incapacitantes, com
um curso cronico e recidivante. Trata-se de transtornos mental que necessita
de tratamento por pelo menos dois anos e que causa disfuncao e a necessidade
de apoio familiar e social, com utilizagao de servigos de saude (Cuesta-Lozano
etal., 2022).
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Na psicoeducacgao, abordam-se sintomas, tratamentos, cuidados e prognoés-
tico da doenca mental. A psicoeducacao pode reduzir arecaida e areadmissao,
incentivar aadesao a medicacao e reduzir o tempo de internagao hospitalarem
individuos com esquizofrenia.

Asintervencoes psicoeducativas para cuidadores familiares de pessoas com
SMI'sao normalmente realizadas por programas educativos que informam sobre a
doenca mental e a sua gestdo( Sin, 2017). Os principais objetivos sao trazer apoio
e recursos aos cuidadores de individuos com SMI, promover o seu bem-estar,
reduzir o stress e a carga e melhorar o bem-estar familiar (Sin, 2013 ). Transferindo
conhecimento sobre questdes de saude mental como um componente central,
esses programas vao além do seu elemento educacional para ensinar também
estratégias de desenvolvimento de competéncias, como enfrentamento e reso-
lucao de problemas(Lyman, 2014). A maioria das intervencdes psicoeducativas
para cuidadores familiares tém multiplas componentes em comum, como o
conhecimento da doenca, estratégias de coping, resolugao de problemas e apoio
dos pares, recorrendo a técnicas cognitivo-comportamentais, sistematicas ou
diddicas(Lyman 2014; Sin 2013).

Os programas psicoeducativos devem ser ministrados por um profissional
capacitado, cujo objetivo € promover a tomada de decisdes em um ambiente
colaborativo entre profissionais, pessoas com SMl e familiares (Raymond, 2017).
Apesar de os transtornos mentais serem caracterizados, na sua grande maioria,
por fortesindicadores bioldgicos, e o tratamento farmacologico ser impreterivel
em muitos casos, € necessario que hajauma atencao psicossocial, considerando
gue no tratamento estritamente bioldgico sao altos os indices de nao adesao e
de recaidas. Dessa forma, é fundamental associar tratamentos alternativos, que
busquem a aplicacao clinica do modelo biopsicossocial e ainclusao e valorizagao
da participacao dos pacientes e familiares (Andrade, 1999).

Sob essa 6tica, a psicoeducagao promove a ampliacao do conhecimento de
um paciente e de sua familia, acerca do que ¢ uma doenca e seu tratamento, além
de os ajudar a compreender, dar sentido a experiéncia vivida e engaja-los no uso
dessa compreensao em seus cotidianos, valorizando a vida e preocupando-se
com ela.

Quanto mais informada estiver uma pessoa acerca de sua condigcao de
saude fisica e mental, sobre seu funcionamento (cognitivo, emocional e compor-
tamental) e sobre aforma como pode ser conduzido seu tratamento, melhor ela
estara pronta para participar ativamente do processo de mudanca e superagao.
Os pacientes comegcam a melhorar quando comecam a entender sua forma de
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reagir e funcionar, aaprender aresolver problemas e a desenvolver um repertério
de estratégias que eles mesmo podem aplicar (Lukens; McFarlene, 2004).

HISTORICO DA PSICOEDUCAGAO

Nas ultimas décadas, a psicoeducacgao surgiu como um modo util e eficaz
de ajuda e apoio para pessoas com transtornos de saude mental. Foi considerada
uma técnica frutifera tanto em ambientes clinicos quanto comunitarios.

Psicoeducacao tem suas raizes na “Mental Hygiene Movimento” do inicio do
século XX, alem do “movimento de desinstitucionalizacao” dos anos 1950 e 1960.
Posteriormente, estudos sobre o papel das “emogdes expressas” na esquizofrenia
forneceram um impulso adicional para o crescimento da psicoeducacao (Sarkhel
etal., 2020).

Segundo Sarkhel et al.(2020), a década de 1980, Anderson et al. (1986) em-
pregaram o termo psicoeducacgao pela primeira vez para o tratamento familiar
de pacientes com esquizofrenia. Eles recomendaram que os familiares dos
pacientes também fossem incluidos nas sessdes e criaram workshops psicoe-
ducacionais. Os referidos autores mencionaram quatro elementos essenciais
da psicoeducacao: (a)informar os pacientes sobre sua doenca; (b) treinamento
de resolucdo de problemas; (c) treinamento de comunicacédo; e (d) treinamento
de autoafirmacao.

OBJETIVOS DA PSICOEDUCAGAO

Ao combinar elementos da terapia cognitivo-comportamental, terapia de
grupo e educagao, o objetivo basico é fornecer ao paciente e familiares conhe-
cimentos sobre as varias facetas da doenca e seu tratamento, para que possam
trabalhar em conjunto com os profissionais de saude mental para um melhor
resultado geral.

Os objetivos principais da psicoeducacao sao: (a) oferecer informacgoes
ao paciente sobre a natureza do transtorno e as opcdes de tratamento, visando
melhorar as habilidades de manejo da doenca; (b) aumentar o compromisso
com as indicagoes terapéuticas; e (c) diminuir a duracao e/ou intensidade dos
episodios, o numero de hospitalizagoes e prevenir recorréncias.
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METAS DA PSICOEDUCAGAO FAMILIAR NA SAUDE MENTAL

Promover a aceitacao familiar do transtorno psiquiatrico; Desenvolver
expectativas realistas em relacao ao paciente; Explicar sobre intervencoes
farmacoldgicas e psicoldgicas; Reconhecer sinais precoces de recaidas e mu-
dancas sintomatoldgicas.

Hassan et al.(2015) corroboraram outros estudos sobre a eficacia de uma
breve intervencao psicoeducativa associada aos cuidados de rotinaem uma
clinica psiquiatrica, indicando ser uma forma eficaz de melhorar sintomas signifi-
cativos da esquizofrenia. Estas evidéncias devem-se possivelmente aum melhor
conhecimento sobre os sintomas e a uma melhor compreensao da medicagao
antipsicética que tem um impacto positivo na saude mental das pessoas.

TIPOS DE PSICOEDUCACAOQ

A psicoeducacao deve fazer parte da terapéutica de todas as pessoas com
transtornos mentais, e pode ser oferecida em formato individual, em grupo
e baseada na comunidade. Portanto, a psicoeducacao pode ser empregada
tanto em contextos clinicos quanto comunitarios. Além disso, ha outros meios
possiveis, como acdes educativas realizadas por meio de folhetos, cartazes,
materiais audiovisuais, internet, e-mail, entre outras mediagoes.

A psicoeducacao mais efetiva ndo consiste apenas uma entrega unilateral
de informacoes dos médicos aos pacientes e suas familias, mas um processo
interativo que permite que os médicos recebam percepgoes valiosas sobre
os problemas relacionados a doenca mental, e essas percepgoes podem ser
diferentes do que é aprendido no contato usual entre médico e paciente. Esta
psicoeducacao pode ser denominada de ativa, ao envolver terapeutacomo
paciente/familia durante o processo, levando a interagao e esclarecimento.

Contudo, a psicoeducacao pode ser considerada passiva, quando os ma-
teriais sao fornecidos aos pacientes/familiares na forma de panfletos, material
de audio/video que eles devem ler e assimilar por conta propria. Em uma clinica
movimentada e com tempo disponivel limitado, o clinico pode recorrer a psico-
educacao passiva, distribuindo folhetos ou materiais educativos sobre a doenca
e escritos em uma linguagem simples, que o paciente e os responsaveis podem
facilmente compreender e assimilar.

De acordo com o foco predominante da psicoeducacao, podem ser iden-
tificados o tipo focado na adeséo, focado na doenga, focado no tratamento e
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focado nareabilitagdo(Seckhel et al., 2020). Entretanto, a psicoeducacgéao pode
ser efetivamente empregada concomitantemente ao tratamento farmacoldgico
e/ou tratamento psicoterapico (individual ou em grupo).

Portanto, as caracteristicas das intervencoes psicoeducacionais variam. A
duracao de cada programa psicoeducacional pode variar de intervencdes de um
dia a programas de um ano, mas o tempo para uma intervencao bem-sucedida
¢ estimado entre dois e seis meses (Cuesta-Lozano et al., 2022). A duragao de
cada sessao também pode variar, mas geralmente varia de 60 a 90 minutos. Uma
intervencao psicoeducacional pode ser realizada individualmente ou em grupo.
Asintervencoes sao geralmente realizadas em formato presencial, embora os
formatos online ou de modelos mistos (on-line e presenciais) tenham ganhado
interesse recentemente e sejam utilizados com mais frequéncia.

MODELOS DE PSICOEDUCAGAO

De acordo com Serckel et al.(2020), distinguem-se quatro modelos de psi-
coeducacao: (a)modelo de informagao; (b) modelo de treinamento de habilidades;
(c)modelo de apoio; e (d) modelo abrangente.

No modelo de informacao, o foco é fornecer as familias conhecimento sobre
doencas psiquiatricas e seu manejo. 0 modelo de treinamento de habilidades
concentra-se no desenvolvimento de certas aptidoes para que os membros da
familia possam gerir a doenca de forma mais eficaz. 0 modelo de apoio envolve
principalmente a ajuda de grupos de suporte para envolver os familiares dos
pacientes no compartilhamento de seus sentimentos. Por fim, no modelo abran-
gente usa-se uma combinagao dos trés modelos anteriores.

COMPONENTES DA PSICOEDUCAGAO

A psicoeducacao geralmente inclui certos componentes basicos de infor-
macao, que devem ser transmitidos aos pacientes e seus familiares comrelagao
aum determinado transtorno mental. 0s componentes podem ser modificados
para atender as necessidades dos pacientes, familiares, médicos, ou variar de
acordo com um disturbio especifico. Assim, o nUmero e o tempo das sessoes
podem variar conforme as alteragoes no conteudo geral.

No entanto, € desejavel cobrir os componentes essenciais, que sao 0s se-
guintes: (a)fatores etiologicos; (b) sinais e sintomas comuns; (c) conscientizagao
sobre os primeiros sinais de recidiva/recorréncia; (d) como lidar com a situacao;
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(e)opgdes de tratamento disponiveis; (f)quando e como procurar tratamento; (g)
necessidade de adesao ao tratamento de acordo com a orientacao da equipe de
saude; (h)curso de longo prazo e resultados; (i) o que um membro da familia deve
fazer e o que ndo fazer ao lidar com o paciente; e (j) eliminando mitos e equivocos
sobre a doenca e dissipando o estigma

PSICOEDUCACAO E PRINCIPAIS TRANSTORNOS MENTAIS

O transtorno mental é uma disfun¢ao da atividade cerebral que pode gerar
prejuizos emocionais e fisicos de forma bastante significativa. Tais disturbios
podem afetar o humor, o comportamento, o raciocinio e influenciar na concen-
tracdao e memoria. Tais problemas surgem por causas multifatoriais e afetam
individuos de diferentes faixas etarias, acometendo de bebés aidosos.

Das 10 doencas mais incapacitantes em todo o mundo, cinco sao de origem
psiquiatrica: depressao, transtorno afetivo bipolar, alcoolismo, esquizofrenia e
transtorno obsessivo-compulsivo. O diagnoéstico de transtornos mentais requer
que haja mudangas comportamentais no quadro clinico. As vezes, a definigao do
diagnostico exige tempo para uma analise mais precisa. Contudo, dependendo das
caracteristicas e da gravidade do quadro, o médico pode confirmar o transtorno
mental no inicio do acompanhamento. A identificacao do disturbio é importante
parainiciar o tratamento e evitar a progressao do quadro.

No contexto da psicoeducacao, a compreensao clara dos conceitos de
prevengao e promocao a saude e fundamental, pois a falta de distingao entre
esses termos ainda gera controvérsias naliteratura especializada e confusdes
entre muitos profissionais da area. Esse desconhecimento pode comprometer a
eficacia dasintervencdes propostas, umavez que a prevencao focanareducao
deriscos e na protegao contra doencgas, enquanto a promoc¢ao a saude esta
voltada para o fortalecimento de fatores que contribuem para o bem-estar e
a qualidade de vida. Esclarecer esses limites conceituais é essencial para que
os profissionais atuem de forma mais precisa e informada em suas praticas
psicoeducativas(Franca; Murta, 2014).

Pensando em prevencao, podem ser mencionadas medidas visando reduzir
o desenvolvimento do sofrimento psiquico (Lima; Ferreira, 2018), por meio de
estratégias de enfrentamento de pacientes com transtornos mentais: entre as
abordagens focadas no problema, destacam-se o uso de medicacao e o0 apoio
multiprofissional, que oferecem suporte direto para a gestao dos sintomas;
estratégias centradas naemocao, como a tentativa de fuga ou areavaliagao do
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evento estressor, emergem como formas de lidar com o sofrimento emocional
associado ao transtorno; e outras estratégias, como a religiosidade e o apoio
familiar, também desempenham um papel crucial, sendo reconhecidas como
fontes significativas de conforto e resiliéncia para muitos individuos. Nesse
contexto, é essencial entender o usuario como um ator central na construcao
de seu projeto terapéutico de cuidado em saude mental, pois seu envolvimento
ativo e suas preferéncias sao fundamentais para o sucesso do tratamento.

Como medidas de promocao da saude no cotidiano de pessoas atendidas
em centros de atencao psicossocial, as relagdes de cuidado e seus dispositi-
vos (acolhimento, vinculo, co-responsabilizacao e autonomia) possibilitam a
“transversalizacao da pratica psicossocial, (re) construindo espacos de didlogo
no encontro dos trabalhadores de saude mental, usuéarios e familiares na busca
daresolubilidade”(Jorge et al., 2011, p. 3053). A promogao da salide mental deve
enfocar tecnologias leves do cuidado: vinculo, acolhimento, co-responsabiliza-
cdo e autonomia. Essa pratica, conforme Jorge et al. (2011, p. 3054) “pode ser
fundamentada no acolhimento, no dialogo, no vinculo, na co-responsabilidade
e na escuta ativa entre profissional e usuario dos servicos de saude.

No contexto da prevencgao, promocao e psicoeducacao em saude mental
paraindividuos com transtornos jainstalados, a criacao de grupos motivacionais
e de valorizagao da vida emerge como uma estratégia eficaz. Esses grupos, que
se reunem quinzenalmente, tém como objetivo abordar temas relevantes por
meio de atividades como sensibilizagao em sala de espera e rodas de conversa
sobre avalorizacao davida.

Esses grupos terapéuticos sao projetados nao apenas para servir como
espacos de fortalecimento e apoio, mas também como uma passagem para a
ressignificacao e reparacao das dificuldades de viver enfrentadas pelas pessoas
com transtornos mentais.

Além disso, o estilo de vida influencia a forma como os pacientes podem
melhorar a saude de forma geral, que acaba influenciando o estado mental, como,
por exemplo, optar por alimentacao saudavel, evitando o excesso de sal, agucar e
gorduras saturadas; incluir atividade fisica narotina diéria, diminuindo, assim, os
efeitos do estresse psicoemocional e da ansiedade; cultivar o habito de priorizar
emocoes positivas, levando aredugao do risco de doencas cardiacas; manter
um estilo de vida equilibrado, com lazer saudavel, sem o consumo de cigarros,
alcool e drogas ilicitas; priorizar a qualidade do sono; e buscar positividade, que
contribui para a estabilidade mental e fisica.
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CONSIDERAGOES FINAIS

As consideracgoes finais deste capitulo ressaltam a importancia da psico-
educacao como uma abordagem terapéutica essencial no contexto da saude
mental. Ao longo do texto, foram discutidos conceitos, objetivos, modelos e
componentes da psicoeducacao, evidenciando sua relevancia na capacitagao
de pacientes e seus familiares para lidar com transtornos mentais graves.

A psicoeducacao nao apenas promove o entendimento e a gestao das
doencas, mas também fortalece a adesao ao tratamento, melhora a qualidade
de vida e reduz as taxas de recaida e hospitalizagao. Ademais, a efetividade da
psicoeducacao depende de sua adaptacao as necessidades individuais dos
pacientes e de seus familiares, bem como da formagao adequada dos profissio-
nais de saude que a conduzem. A combinagao de informacdes relevantes com
técnicas interativas, como o desenvolvimento de habilidades de enfrentamento
e comunicacao, torna a psicoeducagao uma ferramenta poderosa na promogao
da saude mental.

Por fim, ao integrar a psicoeducacao com outras abordagens terapéuticas,
e possivel avancar em direcao aum modelo de cuidado mais holistico e centrado
no paciente, que considera nao apenas os aspectos biologicos da doenca, mas
também as dimensoes psicossociais que influenciam o sucesso do tratamento.
Dessa forma, a psicoeducacao se consolida como um pilar fundamental na
pratica psiquiatrica moderna, contribuindo para um tratamento mais eficaze
humanizado.
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CAPITULO 14

EMPREGO DO MODELO COMPORTAMENTAL
DE USO DE SERVICOS DE SAUDE NO
AMBIENTE HOSPITALAR PARA PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Julio Cassemiro da Silva Soares
Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

Atualmente, existe uma necessidade dos servicos de saude de reduzir as
disparidades do cuidado entre os individuos com o intuito de obter um servigo
que preze pela equidade, contribuindo para que as diferengas entres os sujei-
tos ndo prejudique o acesso ao cuidado em satde (Dubow; Garcia; Krug, 2018).
Contudo, observa-se que, historicamente, grande parte das politicas da atengao
asaude aplicadas a pessoas com deficiéncia tem sido realizada de formaisolada
e fragmentada, negligenciando os principios de integralidade, equidade e acesso
qualificado e universal a saude, gerando, assim, um servico ineficiente e que
fragmenta o cuidado.

Ademais, observa-se problemas na aplicacao de politicas de infraestruturas
gue promovam acessibilidade a este grupo em ambientes hospitalares. Desta
forma, umavez que ha barreiras arquiteténicas aos usuarios PCD, a qualidade
do cuidado torna-se comprometida (Aragao et al., 2007).

Paraum melhor entendimento dessa problematica, deve-se compreender
melhor o funcionamento dos servigos de saude. Nesse processo, os métodos
gualitativos sao de grande importancia para a pesquisa da dindmica desses
servicos. Nesse sentido, o modelo comportamental de uso de servicos de saude
de Andersen(1995) ¢ um dos modelos mais empregados nesse contexto.

O objetivo deste capitulo foi explorar os pressupostos e elaborar uma
adaptacao de elementos de um modelo teérico amplamente adotado naidenti-
ficacao de fatores relacionados ao uso de servigcos de saude, mas especifica-
mente voltada as pessoas com deficiéncias no contexto de uma hospitalizacao.
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Especificamente, o propdsito foi identificar elementos constitutivos do Modelo
Tedrico Comportamental de Uso de Servigos de Saude de Anderson por meio de
revisao narrativa, além de elaborar uma versao adaptada de um modelo teorico
comportamental amplamente adotado nainterpretacao de fatores relaciona-
dos ao uso dos servigos de saude, com enfoque especifico para pessoas com
deficiéncias hospitalizadas.

Trata-se de um trabalho de ensaio tedrico com aplicagao na elaboracgao
do Modelo de Anderson paraidentificar fatores de melhoria nas condicoes de
acesso de pessoas com deficiéncia nos servigos de cuidado hospitalar.

O MODELO COMPORTAMENTAL DE ANDERSON

0 Modelo de Anderson se baseia em trés fatores principais para explicar a
utilizagao de cuidados de saude: fatores predisponentes, facilitadores e de neces-
sidade. Entretanto, tal problematica é maisintensa em paises subdesenvolvidos e
em desenvolvimento, haja vista as dificuldades no ambito da infraestrutura. Essas
barreiras a acessibilidade envolvem processo de estigmatizacao, dificuldades
financeiras, aceitabilidade, pouca conscientizagao e influéncias socioculturais
e religiosas(Muhorakeye; Biracyaza; 2021).

A utilizagdo dos servicos de saude também tem relagao com a oferta,
dependendo, assim, das estruturas do sistema de saude. Além disso, diversos
estudos mostram diferencas na utilizacao de cuidados de saude baseado nas
caracteristicas sociais dos pacientes. Mulheres, por exemplo, tendem a utilizar
servigos de saude ambulatoriais com mais assiduidade que homens. Em tais
estudos com a descricao dos padroes de utilizacdo de ambientes de cuidado em
saude, varios estudiosos desenvolveram estruturas explicativas identificando
preditores de utilizagao de cuidados de saude.

0 Modelo Comportamental de Uso de Servicos de Saude ou Modelo
Comportamental de Andersen, desenvolvido ha mais de 25 anos, tem o objetivo
de explicar os diferentes fatores e formas de acesso de diversos individuos aos
servigos de satde (Anderson, 1995). Nesse sentido, esse modelo tedrico tem
sido sujeito a consideravel aplicacao e alteracao, mas sua importancia como
teoria explicativa permanece.

Esse modelo teorico se baseia em componentes de determinantes indivi-
duais e contextuais do uso dos servigos de saude (Babitsch et al., 2012). Em sua
explicacao mais recente do modelo de uso de servicos de saude de Andersen
(1995) buscava-se entender como e por que 0s sujeitos usam os servigos de saude.
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Nessaldgica, deve-se avaliar as desigualdades no acesso aos servigos de saude
para, assim, auxiliar na criagao de politicas que permitirao o acesso equitativo
aos cuidados. Ha trés componentes explicitados nesse modelo, chamados de
fatores predisponentes, fatores facilitadores e fatores de necessidade.

Os fatores predisponentes se referem a caracteristicas demograficas
como idade e sexo, aspectos sociais como educagao, ocupacao, etnia, relagoes
sociais e crengas de saude, Acerca dos fatores facilitadores, ha como exemplos
os aspectos financeiros e organizacionais, meios de transporte, tempo de des-
locamento e tempo de espera para atendimento de saude. Cabe enfatizar que a
questao financeira abrange os recursos disponiveis na comunidade para servigos
de saude, como renda per capita da comunidade, riqueza, taxa de coberturade
seguro de saude, preco relativo de bens e servicos, métodos de compensacao
dos provedores, e gastos com saude. Os fatores de necessidade se referem a
aspectos do nivel individual, diferenciam-se a necessidade percebida de servigos
de saude (ou seja, como as pessoas veem e experimentam sua prépria saude
geral, estado funcional e sintomas de doenca) e a necessidade avaliada(ou seja,
avaliagoes profissionais e medidas objetivas de pacientes estado de saude e
necessidade de cuidados médicos).

Diante desse processo, realizou-se um estudo de analise teorica e reflexiva
do modelo proposto utilizando-o como estrutura tedrica para o entendimento
do acesso e uso dos servicos de salde no contexto de pessoas com deficiéncia.

Apos arevisao, elaborou-se uma adaptacao do modelo tedrico escolhido
a pacientes com deficiéncias internados em um hospital para tratamento de
doengas cronicas, com ou sem relacao direta com a deficiéncia.

A avaliacao dos servigos de saude a partir da analise de estudos fornece
informacgoes essenciais para a definicao dos padroes de qualidade dos aten-
dimentos prestados e tem sido muito valorizada, representando um resultado
esperado da assisténcia. Para a avaliagao dos servigos de salde que, no presente
caso a serinterpretado, € um contexto hospitalar de enfermarias na atencgao
terciaria a saude, foi realizado a partir do modelo de Andersen da utilizagao dos
servicos de saude.

MODELO COMPORTAMENTAL DE USO DE SERVICOS DE SAUDE
APLICADO A PACIENTES COM DEFICIENCIA HOSPITALIZADOS

0 Modelo Comportamental de Uso de Servicos de Saude aplicavel a pacientes
com deficiéncia hospitalizados foi empregado contextualizando-se a estrutura
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tedrica deste referencial para buscar melhorias na experiéncia de pacientes com
deficiéncia durante sua estadia hospitalar, especialmente no que diz respeito
ao acesso e a acessibilidade'.

Esse modelo considera os aspectos comportamentais, emocionais e sociais
envolvidos na utilizacao dos servigcos de saude para individuos com deficiéncia,
eventualmente proporcionando um ambiente mais inclusivo e adaptado as suas
necessidades. A sequir, apresentam-se os principais componentes desse modelo
com adaptacao especifica para pessoas com deficiéncia(PcD):

- Fatores Predisponentes: Esses fatores sao caracteristicas individuais
que influenciam a predisposicao de alguém a buscar atendimento de
salde. No contexto de pessoas com deficiéncia, esses fatoresincluem:

1. Demograficos e Socioecondémicos: Idade, género, nivel de esco-
laridade e status socioecondmico podem afetar a disposicao das
pessoas com deficiéncia na busca por atendimento hospitalar. Por
exemplo, uma pessoa com deficiéncia visual pode enfrentar bar-
reiras adicionais em termos de educacao e emprego, afetando sua
capacidade financeira para acesso a cuidados meédicos.

2. Conhecimento e Crengas: As percepcgoes sobre a necessidade de
cuidados médicos e a compreensao da gravidade da deficiéncia
podem influenciar a predisposi¢ao na busca de atendimento. A falta
de informacao sobre servigcos de saude adaptados ou a crenca de
que os profissionais de salide nao estao preparados para lidar com
deficiéncias podem afetar essa predisposicao.

- Fatores Facilitadores: Esses fatores sao sinceros que tornam mais
faceis ou dificeis para as pessoas buscarem atendimento de saude.
No contexto de pessoas com deficiéncia:

1. Acessibilidade Fisica: A disponibilidade de instalagdes acessiveis,
como rampas, corrimaos e banheiros adaptados, pode facilitar a
busca por atendimento. A falta de acessibilidade fisica pode serum
impedimento significativo.

1 Oacessoéumadimensao dodesempenho do sistema de saude, associada a oferta,
enquanto aacessibilidade refere-se a“caracteristica da oferta de servigo de saude ou do
ajuste entre aoferta e a populacao”, que podem ser medidos analisando os resultados por
meio dos programas de avaliagdo do desempenho, no caso dos servigos de satde (Clemente
etal., 2022)
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2. Apoio Social: Ter apoio de familiares, amigos ou cuidadores pode
facilitar a decisao de procurar atendimento hospitalar. Isso é es-
pecialmente importante para pessoas com deficiéncia que podem
precisar de assisténcia adicional.

- Fatores de Necessidade: Esses fatores se referem a percepcao das
pessoas sobre sua propria saude e necessidade de cuidados meédicos.
No contexto de pessoas com deficiéncia:

1. Gravidade da deficiéncia: A natureza e a gravidade da deficiéncia
podem determinar a necessidade de atendimento hospitalar. Por
exemplo, alguém com uma deficiéncia que requer cuidados médicos
regulares, como terapia fisica, pode ter uma necessidade mais forte
de atendimento hospitalar.

2. Gravidade da doen¢a que motivou a internag¢ao: Condicoes de
saude agudas ou cronicas que podem estar relacionadas ou nao a
deficiéncia e aumentam a necessidade de atendimento hospitalar.
Por exemplo, uma pessoa com deficiéncia pode desenvolver uma
doenca aguda ou crdnica que requer tratamento hospitalar.

Esta proposicao de adaptacao do modelo tedrico as PcD em um contexto
de hospitalizagao pode ser representada por meio da sequinte ilustragao:

Figura1. Adaptagado do Modelo de Anderson para aplicagao
apessoas com deficiéncia hospitalizadas

@—(PREDISPONENTES) ( Demograficos e Socioeconémicos

—

( Conhecimento e Crencas
2 FACILITADORES Acessibilidade fisica
Apoio social
@—( NecessiDADE ) ( Gravidade da deficiéncia )
( Gravidade da doenca )

Fonte: Elaboragédo dos autores(2024), com base no Modelo de Anderson
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Para confrontar medidas para esses fatores, considerando a hospitalizagao,
foram propostas as sequintes medidas:

a.

Acesso, com identificagcao das necessidades e barreiras: O primeiro
passo para melhorar a acessibilidade identificar as necessidades es-
pecificas dos pacientes com deficiéncia, considerando suas limitagoes
fisicas, sensoriais, cognitivas ou emocionais. Ao mesmo tempo, é crucial
identificar as barreiras que podem existir no ambiente hospitalar, como
falta de rampas, sinalizacdes internas, falta de comunicacao acessivel,
entre outras;

Adaptacoes fisicas para obter acessibilidade: Com base nas necessida-
des especificas, as enfermarias do hospital devem realizar adaptacdes
fisicas para garantir que o ambiente seja acessivel. Isso pode envolver a
instalacao de rampas, corrimaos, banheiros adaptados, sinalizacao em
Braille, pisos tateis e outras modificagoes que facilitam a movimentacao
e aorientacao dos pacientes com deficiéncia;

Comunicacao Acessivel: A comunicacdo é fundamental. E necessa-
rio oferecer formas de comunicagao acessiveis para pacientes com
deficiéncia auditiva, visual ou de fala. Intérpretes de Libras, materiais
impressos em Braille, documentos eletrénicos faceis de usar e trei-
namento da equipe hospitalar em comunicacgao inclusiva sao algumas
das estratégias para seremrenovadas;

Apoio psicoldgico: Pacientes com deficiéncia enfrentam desafios emocio-
nais adicionais. 0 modelo comportamental deve consideraraimportancia
do apoio psicologico, tanto por meio de profissionais de saude mental
quanto por meio de estratégias paralidar com a ansiedade, o estresse e
as preocupacdes emocionais relacionadas a hospitalizacao; e

Educacao permanente da equipe de saude das enfermarias: A equipe
assistencial do hospital precisa estar sensibilizada e capacitada para
lidar com pacientes com diferentes tipos de deficiéncia. Isso inclui
conhecimento sobre como interagir de maneira respeitosa, prestar
assisténciaadequada e entender as necessidades individuais de cada
paciente. Também faz parte deste item a conscientizacao e engajamen-
to, pois no proprio ambiente hospitalar, o modelo também deve incluir
esforcos de conscientizagao para sensibilizar outros funcionarios do
setor sobre as necessidades dos pacientes com deficiéncia e aimpor-
tancia da acessibilidade em servigos de saude.
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Este modelo esta representado de forma diagramatica na Figura 2.

Figura 2: Representacao diagramatica do modelo adaptado proposto para pacientes
com deficiéncia e hospitalizados

ACESSOE - APOIO
C—\CESSIBILIDADE) <°°””N'CAQA°> PSICOLOGICO
K Deficiéncias Da area de
sensoriais saude mental
Outras Estratégias

deficiéncias da equipe
Adaptagodes
razoaveis

EDUCAGAO
DA EQUIPE

Conhecimento

Sensibilizacao

Engajamento

Fonte: Elaboragao dos autores (2024)

Com essas medidas, o Modelo Comportamental de Uso de Servicos de Saude
para Pacientes com Deficiéncia Hospitalizados poderia criar um ambiente inclu-
sivo e acessivel que leve em consideragao as necessidades fisicas, emocionais
e sociais desses pacientes. Isso é alcancado por meio de adaptacoes fisicas,
comunicagao acessivel, treinamento da equipe, apoio emocional, participagao
ativa do paciente e melhoria continua. A aplicagcao desse modelo nao apenas
melhoraria a qualidade de vida dos pacientes com deficiéncia, mas também
contribui para a construcao de uma sociedade mais inclusiva e igualitaria. O
modelo aplicavel as PcD hospitalizadas nao deve ser estatico. E importante
realizar avaliagcdes regulares de eficacia de estratégias inovadoras e realizar
melhorias continuas. Isso pode envolver a coleta de feedback dos pacientes,
identificacao de novas necessidades e aprimoramento constante do ambiente
e dos servicos oferecidos.

Utilizando essa base teorica, o conceito de acesso, enfocado noitem(a) do
modelo adaptado proposto para PcD, significa a entrada dos sujeitos aos servigos
e ao cuidado subsequente (Travassos; Martins, 2004). A analise do acesso deve
ser feita entendendo o tipo de cuidado (melhora clinica, cura, reabilitagdo) e o
tipo de servico(neste caso, seria aatencao especializada e de alta complexidade
hospitalar). Nas subclassificagdes do modelo quanto ao acesso, busca-se o
acesso eficiente, que consiste narelagao entre o volume de servigos consumidos
e amudancareal na saude.
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Além disso, no modelo comportamental, os fatores demograficos, socioes-
truturais e econémicos empregado a uma PcD afetam a utilizagao dos servigos
de saude juntamente com fatores de doenga que motivam a hospitalizagao.
Assim, a estruturatedricade Andersen prevé que diversas variaveis influenciam o
comportamento de busca de saude, como género, idade, religiao, avaliagao global
da saude, vivéncias anteriores com quadros de enfermidade, educacao formal,
atitudes em relagcao aos servicos e conhecimento sobre a doenca que motivou a
hospitalizacao. Os trés componentes nesse sentido, sao fatores predisponentes,
fatores capacitantes e fatores de necessidade (Kanbarkar, 2017).

Os fatores predisponentesindicam processos anteriores ao surgimento da
doenca e referem-se a tendéncia de um individuo de usar ou nao os servigos de
saude. Fazem parte desses fatores os aspectos demograficos(caracteristicas
biologicas), a estrutura social (como raca, grau de instrugdo, ocupacao, etnia)
que determina o status do individuo no meio social, e as crencas e valores sobre
sua salde e sobre o sistema e os profissionais envolvidos (Pavao; Coeli, 2008).

Sobre os fatores capacitantes, entende-se tal conceito como variaveis
gue dao ao sujeito maior condi¢cdes de acessar os cuidados em saude. Nesse
espectro, questoes individuais, familiares (redes de apoio) e a oferta de servi-
¢os na comunidade sao aspectos importantes para analisar a possibilidade de
contato e manutencgao de uso de servicos de satde (Kanbarkar, 2017). Adentra
nesse componente a analise darenda, presenca ou nao de plano de saude, uso
reqular dos servigos de saude, transporte, tempo de espera pelo atendimento
das demandas entre outros processos (Pavao; Coeli, 2008).

Em relacao aos fatores de necessidade, avalia-se como o préprio individuo,
seus familiares e o profissional cuidador veem seu problema de saude e, dessa
forma, influencia na percepcao da necessidade de cuidados. Essa percepcgao
se desenvolve por meio da nocao dos sintomas ao longo do tempo e do nivel da
doencga, gerando motivos para o uso de servigos. O senso de necessidade de
utilizar o servico de saude pode ser resultado de uma autoavaliacao do estado de
saude e do nivel dadoenga, do julgamento por parte dos familiares (necessidade
percebida), e da avaliagcao dos profissionais da saude (necessidade avaliada
com classificacao de gravidade)(Kanbarkar, 2017). Vale ressaltar que os fatores
predisponentes possuem papel de influéncia sobre os fatores capacitantes e
de necessidade, mas o mais preponderante na determinacao da utilizagcao de
servicos € a necessidade em saude.

Com o intuito de aplicar tal modelo ao contexto da acessibilidade e das
condigoes vivenciadas por PCDs no Brasil, deve-se compreender a ideia de
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acessibilidade, haja vista que acessibilidade gera acesso. Para Donabedian(1973),
aacessibilidade estarelacionada aos recursos utilizados pelos servigos de saude
que objetivam facilitar ou limitar seu uso por potenciais usuarios (Donabedian,
1973 apud Travassos; Martins, 2004). A Lei de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia
coloca o conceito de acessibilidade como o uso auténomo por pessoas com
deficiéncia dosrecursos existentes nos servigos tanto em ambito publico quanto
privado da sociedade (Brasil, 2015 apud Santana et al., 2020).

A analise desse processo pode evidenciar aspectos relevantes nos estudos
sobre a equidade nos sistemas de saude, uma vez que déficits nesse ambito
dificultam o acesso de grupos, gerando iniquidades no cuidado em saude.
Aplicando-se ao contexto de pessoas com deficiéncia, ainadequacao de estru-
turas e servicos dificulta o acesso dessa populacao, prejudicando a continuidade
do cuidado. E valido ressaltar que a acessibilidade nao se promove apenas no
aspecto de infraestrutura fisica; ela também é proporcionada no processo co-
municacional, no combate dos preconceitos e processos de estigmatizacao,
entre outros aspectos.

Emrelacao aanalise da equidade no acesso, Andersen afirma que os fatores
individuais capacitantes, necessidade de saude e fatores demograficos sao
relevantes para entender como determinadas caracteristicas representam e
geram necessidades especificas em termos de acessibilidade (Travassos; Martins,
2004). E valido enfatizar que anterior ao acesso, ha o que Andersen chama de
comportamento de busca de saude, a qual se caracteriza por agdes realizadas
por um sujeito de forma a entender e corrigir seus problemas de saude.

Diante do entendimento do modelo de Andersen de utilizagcao dos servicos
de saude, deve-se abordar a problematica do acesso de pessoas com deficiéncia
aos servicos de saude no Brasil aplicando-se este modelo para o entendimento
das problematicas. Nesse sentido, para tal objetivo, deve-se analisar os estudos
de observacao das condicdes de acesso de PcD realizados por Santana et al
(2020); Pagliuca, Aragéo e Almeida(2007); Azevedo et al(2015); Franca e Pagliuca
(2008); Dubow, Garcia, Krug(2018); Travers, Hirschman e Naylor(2020); Medeiros
et al.(2021); e Chaveiro e Barbosa(2005).

No estudo de Santana et al. (2020) se realizou uma visita exploratéria no
Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW)da UFPB, com o intuito de mapear
as principais barreiras de acessibilidade para os diversos tipos de deficiéncia. Na
pesquisa realizada por Pagliuca, Aragéo e Almeida(2007) houve a identificacao
de barreiras arquitetdnicas em areas internas de hospitais de Sobral no Ceara.
Ademais, em Azevedo et al (2015) h& analise da acessibilidade fisica de PCDs em
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hospitais publicos de Jodo Pessoa PB. No estudo de Franca, Pagliuca (2008),
analisa-se a acessibilidade das PCDs ao SUS. Em Dubow, Garcia e Krug(2018) ha
aabordagem das percepcoes de pessoas com deficiénciaem relagao as redes
de cuidado as PCDs.

Travers, Hirschman e Naylor(2020) analisaram o modelo de Andersen e uso
dos servigos de saude por idosos acometidos por deficiéncias. Ainda, Medeiro
et al.(2021) é relataram a problematica de acesso de PCD aos servigos de sau-
de. Chaveiro e Barbosa (2005), por sua vez, buscaram entender as barreiras
comunicacionais que individuos com deficiéncia auditiva sofrem na tentativa
de obtencao do cuidado em saude.

Pessoas com deficiéncia tendem a apresentar em comparagao com o resto
da populacao uma maiorinclinagao e vulnerabilidade a aquisicao de doengas ou
processos secundarios, gerando, assim, uma maior inclinacao deste grupo para
a utilizacao de servigos de saude (fator de necessidade mais acentuado)(Santana
etal., 2020). Contudo, conforme relataa OMS(2013), as pessoas com deficiéncias
experimentam diversas necessidades nao atendidas, pois ha historicamente
uma negligéncia com as PCDs (OMS, 2013 apud Santana et al., 2020).

Esse cenario pode ser considerado como eivado de negligéncias ao se
analisarem as barreiras expostas pelo trabalho de Santana et al.(2020) no HULW
e por Azevedo et al.(2015), ambos realizados em servigcos hospitalares publicos
da cidade de Joao Pessoa-PB. Observaram-se barreiras dos mais diversos
tipos, podendo-se citar equipamentos para exames mamograficos, entre outros
equipamentos médicos em alturas inadequadas para cadeirantes; letreiros de
tamanho inadequado para pacientes com deficiéncia visual; auséncia do uso
de braile e libras como ferramentas de comunicacao; presenca de atitudes
preconceituosas; pisos com caminhos com obstaculos, desnivelados, sem
pavimento tatil, sem corrimdes; bebedouros nao rebaixados; falta de espago nos
setores ambulatoriais para livre movimento de cadeirantes; guichés em alturas
nao rebaixadas, entre outros problemas estruturais.

Ainda sobre infraestrutura, Pagliuca, Aragao e Almeida (2007) em suas
analises em hospitais de Sobral-CE, relataram que as barreiras arquitetdnicas
sao mais evidentes que as facilidades. No ambito comunicacional, Santana et al.
(2020), relata nao ter sido observada a presenca de intérpretes de LIBRAS para
comunicacao com pessoas com deficiéncia auditiva, e observa-se auséncia
de sinalizagcao com letreiros grandes e estruturas em Braile para pessoas com
deficiéncia visual. Para Chaveiro e Barbosa(2005), h4d uma barreira consideravel
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entre PcD e profissionais de saude. Essas problematicas expostas evidenciam
dificuldades encontradas por essas pessoas para acessar 0s servicos de saude.

Utilizando-se dos conceitos de Anderson nessa problematica, observa-se
gue em virtude desses problemas estruturais e organizacionais no servigo de
saude, os quais fazem parte dos fatores facilitadores, o acesso a tais servicos
por pessoas com deficiéncia fica comprometido, uma vez que o uso se torna
ineficiente e dificultado, e, no &mbito comunicacional, (muito importante no
entendimento do servico por parte do paciente e no processo de relagcao entre
profissional de salde e paciente) em que se observa um distanciamento entre
os dois sujeitos (Franga; Pagliuca, 2008).

Esse déficit comunicacional prejudica também os fatores de necessidade
avaliada, umavez que as falhas darelagao médico-paciente dificultam a apreen-
sao por parte do paciente da perspectiva do profissional acerca de seu problema
de saude. O inverso também se aplica, prejudicando a compreensao do médico
sobre a necessidade autoavaliada por parte do paciente. E valido enfatizar que
a presenca de familiares na consulta (fator facilitador) em casos de pacientes
com deficiéncia auditiva e intelectual podem reduzir esses danos do cuidado.
Contudo, a necessidade autoavaliada podera ser reprimida, uma vez que nao é
0 paciente que se comunica com o0 médico, mas sim seus familiares.

No ambito das crencgas de saude dos fatores predisponentes, essaincompa-
tibilidade estrutural e comunicacional tende a gerar no individuo com deficiéncia
anocao de que seu corpo nao foi considerado para estar presente nesses espaco
e suas demandas de saude sao ignoradas, gerando um sentimento de falta de
pertencimento e ampliando o processo de estigmatizagao e exclusao social que
também é experimentada em outros espacos para além dos servigos de saude,
como escola, igreja, faculdade, mercado de trabalho (Medeiros et al., 2021).

Acerca dos aspectos individuais dos fatores predisponentes, observa-se
que aspectos demogréficos e a estrutura social (como raga/cor, etnia, grau de
instrucdo, ocupacao,) influenciam a busca por servigos. Isso se evidenciou no
estudo realizado por Medeiros et al.(2021) em que se afirma que individuos jovens
(individuos até 17 anos usam os servigos trés vezes mais que os idosos), de nivel
socioecondmico mais alto (2,2 vezes mais acesso aos servicos que pessoas de
niveis mais baixos), com plano de saude e com limitagdes graves (utilizam os
servigos 3,1vezes mais que aqueles com graus mais leves) sdo grupos que se
utilizam mais dos servicos hospitalares de reabilitacao.
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O acesso aos servicos de saude por pessoas PcD muitas vezes é focado
na oferta de procedimentos e oferta de servigos, sem uma preocupacao das
necessidades especificas de cada individuo, e 0 excesso de processos de re-
feréncia e contrarreferéncia nas redes de atencao a pessoas com deficiéncia
geraum sentimento de atengado fragmentada (Dubow; Garcia; Krug, 2018). Para
estes autores, os problemas mais frequentes que limitam o acesso a servigos
especializados por PcD sao: déficit de profissionais da area de reabilitagcao
em diversos municipios, financiamento insuficiente, formacao deficitaria de
trabalhadores e gestores de saude, alta proporgao de pessoas com deficiéncia
fisica usando servicos de reabilitacao e a falta de transporte adequado para o
correto deslocamento de individuos para o acesso aos locais de reabilitagao. Esse
processo demonstra mais umavez o impacto dos fatores facilitadores no acesso
aos servicos de saude. Observam-se tais fatores nos problemas organizacionais
e orcamentarios e nalogistica dos transportes. Nessa l6gica, além do espacgo de
cuidado em saude nao ser adequado as demandas de pessoas com deficiéncia,
ha a dificuldade de muitos individuos de sairem de suas casas até os centros
de cuidado, evidenciando problemas logisticos e da distribuicao dos servigos.

A participacao ativa do paciente em seu proprio cuidado também deve
ser uma perspectiva transformadora na implementagao do modelo adaptado.
Assim, ao envolver os pacientes nas decisoes relacionadas ao tratamento e aos
cuidados médicos, promovem-se um senso de autonomia e respeito por suas
escolhas individuais.

Apds aelaboracao do modelo adaptado, pode ser realizada sua validagao em
uma fase posterior deste trabalho. Ao ser validado do ponto de vista de conteudo,
pode-se aplicarauma populacao de PCD em contexto hospitalar empregando-se
uma estratégia metodoldgica apropriada para isso.

Por fim, o ciclo de avaliacao continua e melhoria garante que as adaptacdes
renovadas atenderam eficazmente as necessidades dos pacientes. O feedback
dos pacientes desempenha um papel vital nesse processo, permitindo ajustes
e aprimoramentos constantes que refletem a evolugao das necessidades e das
melhores praticas.

CONSIDERAGOES FINAIS

Aimplementacao de adaptacoes baseadas no Modelo Comportamental
de Uso de Servigcos de Saude para Pacientes com Deficiéncia Hospitalizados
pode representar uma contribuicao em direcao a uma atencgao hospitalar mais
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inclusiva e equitativa. Ao longo deste estudo, na esfera tedrica, foram explorados
os componentes do Modelo de Anderson, porém posteriormente, aplicando-se
de forma adaptada ao paciente com deficiéncia e suas necessidades especificas
durante uma hospitalizacao.

Por meio da identificagao de necessidades e barreiras, a criagao de um
ambiente acessivel foi destacada como uma pedra angular. Aimplementacao de
adaptacgoes fisicas, como rampas, corrimaos e banheiros adaptados, nao apenas
facilita a transferéncia de pacientes, mas também promove uma sensacao de
independéncia e dignidade. Alem disso, a promoc¢ao da comunicacao acessivel,
seja por meio de intérpretes de Libras, materiais em Braille ou treinamento da
equipe, é um passo crucial para garantir que ainteragdao com os pacientes seja
respeitosa e eficaz.

A capacitacao da equipe hospitalar também emergiu como um fator fun-
damental. Ao compreender as diferentes deficiéncias, suas implicagdes e as
melhores praticas de interacao, os profissionais de saude estao mais bem pre-
parados para oferecer um atendimento personalizado e sensivel as necessidades
individuais de cada paciente.

A abordagem do modelo vai além da aparéncia fisica, controlando as di-
mensoes emocionais e psicologicas dos pacientes com deficiéncia. O apoio
emocional e psicolégico nao apenas alivia o estresse associado a hospitalizagao,
mas também contribui para a melhoria geral da experiéncia do paciente.

Em dltima analise, a aplicagcao do Modelo Comportamental de Uso de
Servicos de Saude para Pacientes com Deficiéncia Hospitalizados é uma abor-
dagem que pode nao apenas promover a acessibilidade fisica e de comunicacao,
mas também contribui para a construcao de uma sociedade mais inclusiva, onde
as diferencas individuais sdo valorizadas e respeitadas. A medida que os hospitais
e sistemas de saude adotem modelos inclusivos de atencao, pode-se ficar mais
perto de alcangar um padrao mais elevado de cuidados de saude que atende
verdadeiramente a todas as pessoas, independentemente de suas capacidades.
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CAPITULO 15

BARREIRAS A ACESSIBILIDADE PARA
PESSOAS COM DEFICIENCIA EM ENFERMARIA
HOSPITALAR
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Rilva Lopes de Sousa Munoz

INTRODUGAO

Os sistemas hospitalares estao sob crescente pressao como resultado do
envelhecimento da populagao e do aumento das doengas crénicas. As iniciativas
para reduzir as ineficiéncias dos cuidados de saude hospitalares levaram a
identificacao de grandes desigualdades na saude, em particular para os pacientes
que apresentam deficiéncias de diversos tipos.

No Brasil, conforme estimativas realizadas pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), baseadas na Pesquisa Nacional de Amostra de
Domicilios Continua (PNAD Continua) de 2022, ha, no Brasil, 18,6 milhdes de
pessoas com deficiéncia(PcD), representando 8,9% de toda a sua populagdo a
partir dos dois anos de idade, sendo uma porcentagem bem significativa. Esse
fato € de grande relevancia social, uma vez que as pessoas com deficiéncia
possuem impedimento de médio ou longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial. Assim, em interagcao com uma ou mais barreiras, sua
participacao plena e efetiva na sociedade, em igualdade de condicdes com as
demais pessoas, pode ser prejudicada.

A consideracao do que constituem ajustes razoaveis tem sido explorada
na literatura sobre deficiéncia(lacono et al., 2014), mas faltam evidéncias de
acessibilidade nos servicos hospitalares convencionais. A prontidao com que
os principais servicos de salde se acomodam para atender as necessidades das
pessoas com deficiéncia tem sido considerada fundamental. E importante deixar
claro que muitas das PcD que ocupam leitos hospitalares tém necessidades de
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saude fisica e/ou mental incrivelmente complexas, com as suas dificuldades de
funcionamento - e que as suas necessidades sao individuais.

Nesse contexto, é necessario sempre destacar que os cidadaos brasilei-
ros possuem direitos sociais, dentre eles, o direito a saude. Logo, os hospitais
tém aresponsabilidade de fazer alteracdes nos servicos para melhor atender
as necessidades das PcD e para garantir que recebam a mesma qualidade de
cuidados que as pessoas sem deficiéncia. Algumas das barreiras que limitam
o atendimento e o tratamento adequados para os pacientes com deficiéncias
sao certas atitudes profissionais, falhas na comunicacao e barreiras ao acesso
fisico. Dessa maneira, os ambientes hospitalares devem realizar mudancas
nos servigcos chamadas de “ajustes razoaveis” ou de “adaptacoes razoaveis” de
acessibilidade, as quais sao justamente as alteracdes nos servigos que visam a
melhorar o atendimento as PcD.

As normas regulamentadoras de acessibilidade estabelecem critérios e
parametros técnicos a serem observados quanto as instalagdes e adaptagoes as
condicoes de acessibilidade. Sequndo a norma NBR 9050, criada pela Associagao
Brasileira de Normas Técnicas (ABNT), o termo acessivel esta relacionado a
espacgos, equipamentos urbanos, transportes e tecnologias que possam ser
alcancadas, utilizadas e vivenciadas por qualquer pessoa. Todavia, esse é 0
termo que a palavra acessibilidade tenta fazer uso. Acessibilidade, sequndo a
NBR 9050, é basicamente toda a definicao de acessivel frisando aigualdade e a
equidade. Em outras palavras, acessibilidade é a possibilidade de todos terem as
mesmas condicdes de alcance, percepgao e entendimento que qualquer pessoa
sem nenhuma deficiéncia teria.

De acordo com os principios do design inclusivo, nos ambientes clinicos,
sobretudo em hospitais onde sao internados pacientes debilitados, devem ser
procuradas solucdes eficazes para todas as pessoas, sobretudo aqueles pacien-
tes com deficiéncia, hospitalizados com doenga cronica e em estado critico. Por
fim, cabe ressaltar que arevisao da NBR 9050, em 2015, e sua complementacao
em 2020, trouxeram novos aspectos e parametros que precisam ser avaliados
nos servicos de saude, e serao tomadas como referéncia normativa.

Este plano de trabalho tem a finalidade de analisar as condigoes de acessi-
bilidade, com base na Norma Regulamentadora 9050, nas enfermarias de Clinica
Médica do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW), o qual ¢ um hospital
de atencao terciaria. Portanto, essa anélise objetiva identificar a presenca de
obstaculos estruturais enfrentados pelas PcD internadas nos leitos do quinto
andar do HULW.
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O objetivo deste trabalho foi avaliar as barreiras a acessibilidade e provisao
de adaptagoes razoaveis para pessoas com deficiéncia nas enfermarias de clinica
meédica do HULW/UFPB. Especificamente, os objetivos foram os seguintes:
avaliar a acessibilidade dos espacos fisicos das enfermarias de acordo com a
Norma Brasileira Regulamentadora 9050 (NBR 9050); e verificar a frequéncia de
problemas que representam barreiras a acessibilidade.

METODOLOGIA

Foirealizado um levantamento fisico espacial dos ambientes das enferma-
rias de clinicamédica, com o intuito de explorar o ambiente para aidentificacao
das barreiras a acessibilidade de PcD, sendo feito com base no que preconiza
as normas técnicas especificas de acessibilidade.

A NBR 9050 da Associacao Brasileira de Normas Técnicas foi utilizada
como parametro para verificar os sequintes itens: dimensao no comprimento
para o uso de uma bengala (0,75 cm); dimens&o no comprimento para o uso de
duas bengalas (0,90 cm); dimensdo no comprimento para o uso de andadores
comrodas (0,90 cm); dimenséao na vista frontal para o uso de andador rigido (0,85
cm); dimenséao na vista lateral para o uso de andador rigido (0,75 cm); dimensao
na vista frontal e lateral para o uso de muletas axilares (1,20 m); dimens&o no
corredor para o uso de cadeiras de rodas (0,90 cm); dimens&o no corredor para
o uso de cadeiras de rodas e mais uma pessoa ao lado (1,20 a 1,50 m); dimensao
no corredor para o uso de duas cadeiras de rodas (1,50 a 1,80 m); dimensdes para
uma boa transferéncia no banheiro (1,20 m); altura da bacia do banheiro (0,46 cm);
altura do acionamento da descarga (1,00 m); distAncia adequada das cadeiras
darecepcao (1,20 m na lateral da cadeira de rodas); altura do bebedouro (0,90
cm). As medidas dos corredores, os espacos livres para acessibilidade dentro
do banheiro, a altura da bacia do banheiro, altura do mecanismo de acionamento
da descarga, espacamento recomendado para cadeiras de rodas narecepcao,
altura do bebedouro, se ha escadas e se essas estao de acordo comanorma de
acessibilidade.

Foramrealizadas trés visitas a Clinica Médica do HULW, sob supervisao da
arquiteta colaboradora do projeto ao qual se vincula este plano de trabalho, nas
guais foram acompanhadas do preenchimento de uma lista de verificacao de
acessibilidade baseada na NBR 9050 (Anexo 1), que possui 105 itens relaciona-
dos a observacao dos ambientes internos e no entorno das enfermarias, tendo
sido analisados o piso, os corredores, arota de fuga, as rampas e escadas, as
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plataformas e elevadores, as portas e janelas, itens gerais, a bacia sanitaria, o
lavatorio, o mictorio, os acessorios, o boxe de chuveiro e a banheira. 0 método
direto(longimétrico)foi utilizado para execugao do levantamento, com o auxilio de
instrumentos de medicao simples, como trenas e fitas meétricas, com subdivisoes
em centimetros. O levantamento espacial permitiu evidenciar a morfologia
estrutural, as condicoes estaticas e as relacdes arquiteténicas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Nas visitas exploratorias, supervisionadas e acompanhadas pela arquiteta
assessora do projeto, foi preenchido o total dos 105 itens da lista de verificagcao
da NBR 9050.

Em relacao aositens sobre o piso, observou-se que foram atendidos os
requisitos da NBR, pois as superficies de piso da enfermaria possuiam revesti-
mento regular, firme, estavel, nao trepidante e antiderrapante, estando secas ou
molhadas. A rota acessivel estava nivelada ou possuia rampa nos casos em que
ocorraum desnivel maior que 2 cm. Havia também grelhas e juntas de dilatacao
nas rotas acessiveis, assim como os vaos perpendiculares ao fluxo principal
possuiam dimensao maxima de 15mm.

Quanto aos corredores, os de uso comum com extensao de até 4,00m, a
largura tinha, no minimo, 0,90 m, conforme o item 5 da NBR. Os demais requisitos,
emtermos de largura. Contudo, as passagens possuiam apenas informacao visual,
associada a sinalizacao tatil, mas nao havia sinalizacao sonora. Havia placas
de sinalizacao informando sobre os sanitarios, acessos verticais e horizontais,
numeros de pavimentos e rota de fuga. Entretanto, esta sinalizagao nao estava
dispostaem locais acessiveis para pessoa em cadeira de rodas, com deficiéncia
visual, entre outros usuarios, de tal forma que possa ser compreendida por todos.
Nao foi possivel verificar itens sobre a rota de fuga. As possiveis rotas de fuga
e as saidas de emergéncia nao estavam sinalizadas, com informagoes visuais,
sonoras e tateis.

Ositensrelacionados a rampas e escadas nao se aplicavam pois nao ha
rampas no andar da Clinica Médica do hospital. As escadas indicadas no projeto
como pertencentes arotaacessivel possuiam largura minima menor que 1,20m,
apresentando, portanto, 10 cm a menos. Havia guarda-corpos e guias de bali-
zamento em rampas e escadas, ha auséncia de paredes laterais indicadas no
projeto como as pertencentes arota acessivel. Existiam corrimaos em escadas e
rampas. Os corrimaos apresentavam parametros compativeis com as exigéncias
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da NBR. Porém, os patamares de mudanca de diregao em rampas e escadas nao
possuiam o comprimento igual a largura.

Os pisos dos degraus das escadas apresentavam dimenséao de 0,30 (dentro
dointervalo entre 0,28 me 0,32 mrequeridos na NBR). Os espelhos dos degraus
das escadas apresentavam a dimensao requerida(0,18), ou sejaentre 0,16 m e
0,18 m da norma. O primeiro e o ultimo degrau de um lance de escada distam
0,30m da circulacao adjacente, porém as escadas que interligam os pavimentos
nao possuiam sinalizacao tatil, visual e/ou sonora. Também inexistia sinalizacao
visual de degraus isolados.

Os elevadores possuem cabine com dimensdes minimas de 1,40 m x 1,10
m. As portas dos elevadores, quando abertas, apresentavam vao livre minimo
de Tmx 2,12 m(dentro do intervalo exigido, de 0,80 m x 2,10 m). O piso da cabine
contrastava com o dacirculagao, porém nao apresentava sinalizacao com piso
tatil de alerta e visual junto ao equipamento. Existia sinalizacdo sonora informan-
do o pavimento em equipamentos com mais de duas paradas, contudo, junto a
porta do elevador, ndo havia dispositivo entre 1,80 m e 2,50 m que emitisse sinais
sonoros, indicando o sentido em que a cabine se movimenta. As botoeiras do
pavimento e da cabine estavam adequadamente localizadas em relagao ao piso,
e o desnivel entre piso e cabine estava dentro do maximo preconizado (15 mm),
assim como a distancia horizontal entre o piso da cabine e o piso externo estava
dentro do necessario, ou seja 35 mm. Entretanto, o nimero do pavimento nao
estavalocalizado nos batentes externos, indicando o andar, em relevo e em Braille.

No que concerne as portas, quando abertas, possuiam vao livre de 0,80
m de largura e 2,10 m de altura; em portas de duas ou mais folhas, pelo menos
uma delas apresentava vao livre de 0,72 m de largura, ou seja, inferior aos 0,80
m necessarios. Além disso, a area de varredura das portas interferia nas areas
de manobra, ndo apresentando dimensao minima dos patamares e no fluxo
principal de circulagao. A abertura da porta ocorria no sentido do deslocamento
do usuario, com espago livre de 0,30 m entre a porta e a parede e espaco frontal
de 1,2 mou acionamento automatico, enquanto naabertura da porta em sentido
oposto ou lateral ao deslocamento do usuario, existia espacgo livre de 0,60 m entre
aporta e aparede e espaco frontal de 1,5m ou acionamento automatico. Havia
sinalizacdo visual no centro da porta ou na parede ao lado da maganeta(1,20
m-1,60 m)no lado externo, informando o ambiente. Todavia, a sinalizagao visual
nao estavaassociada a sinalizagao tatil em relevo e Braille na parede adjacente
ou sinalizagao sonora. As macanetas das portas eram do tipo alavanca e estavam
instaladas com altura de 1metro em relagao ao piso, com 1 m, ou seja, entre 0s
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limites de 0,80 m e 1,10 m necessarios, porém a altura do peitoril nao respeitava
0 cone visual de uma pessoa em cadeira rodas, que é de aproximadamente 60
cm. As janelas nao possuiam adequado comando de abertura instalado entre
0,60 me 1,20 m do piso, pois ainstalagao eraacimade 1,90 m.

Existia sanitario acessivel, para cada sexo, em todos os pavimentos, com
entradaindependente dos sanitarios coletivos. As superficies de piso dos sani-
tarios acessiveis nao apresentavam desniveis e possuiam revestimento reqular,
firme, estavel, ndo trepidante, e antiderrapante, estando secas ou molhadas.

Nao foi possivel verificar se havia no minimo 5% do total de cada peca sani-
taria, com no minimo uma, para cada sexo em cada pavimento, onde ha sanitarios,
porém, foi possivel verificar que o sanitario acessivel ou boxe sanitario acessivel
nao possuia circulacao livre para giro de 3602, o que exigiria um didametro 1,50
m. Além disso, os sanitarios acessiveis nao possuiam dispositivo de sinalizacao
de emergéncia(alarme sonoro e visual) préximo a bacia, a ser acionado por
pressao ou alavanca. Os interruptores foram instalados em altura de 1,32 m,
guando deveria estar a, no maximo, 1,00 m do piso. As portas dos banheiros,
guando abertas, possuiam vao livre de 0,77, isto é, 0,3 cm menor que 0s 0,80 m
de largura preconizados pela NBR.

As portas de eixo vertical, aabertura ocorria apropriadamente para o lado
externo do sanitario ou boxe, mas nao possuiam puxador horizontal, com diametro
entre 25 mm a 35 mm, com comprimento minimo de 0,40 m, afixado na parte
interna da porta e macanetatipo alavanca.

Havia sinalizacao visual no centro da porta ou na parede ao lado da macganeta
(1,20 m-1,60 m)no lado externo, informando o ambiente, entretanto a sinalizagao
visual ndo estava associada a sinalizagao tatil em relevo e Braille ou sinalizagcao
sonora na parede adjacente.

Quanto as bacias sanitarias, ndo havia area de transferéncia (0,80 mx 1,20
m) lateral, diagonal e perpendicular para a peca, enquanto apresentava apenas
0,40 m sem assento, quando deveria ter, no minimo, de 0,43 m, de alturasemo
assento. Além disso, as bacias nao possuiam abertura frontal.

Poroutro lado, havia barras de apoio adjacente as bacias, fixadas horizontal-
mente nas paredes de fundo e na lateral da bacia sanitaria, mas com comprimento
com 0,63 m de comprimento e distava 0,69 m do piso, quando deveria ter, no
minimo, 0,80 m, distando 0,75 m do piso.

O acionamento da valvula de descarga estava apropriadamente a 0,77 m do
piso(a NBR preconiza, no maximo 1,00 m do piso). No caso de caixa acoplada,
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a barra sobre esta, possuia 0,74 m, ou seja, dentro da altura maxima de 0,89 m
prevista pela NBR.

O lavatorio acessivel era do tipo coluna suspensa, apresentando profundi-
dade méaxima de 0,50m, mas a altura final tinha 0,83 m(deveria ter entre 0,78 e
0,80m) e distante a mais de 0,30 m do piso (o esperado era de, no maximo, 0,30).
Por outro lado, nao havia barras de apoio de cada lado dos lavatorios. As torneiras
nao eram acionadas por alavanca, sensor eletronico ou dispositivo equivalente,
e sim, do tipo convencional.

0 espelhoinstalado sobre o lavatério, apresentava borda inferior de 1,33
m, e a superior tinha 1,72 m, quando deveria ter, no maximo, 0,90 m e a borda
superior a, no minimo, 1,80 m do piso. A papeleira era de sobrepor e nao estava
alinhada com a borda frontal da bacia.

As dimensoes minimas do boxe de chuveiro eram menores em largura e
maior dm comprimento que o preconizado na NBR, 0,84 x 1,05, e deveriam ser
de, no minimo de 0,90 m x 0,95 m. O registro do chuveiro estavaa 1,2 m, auma
altura superior ao preconizado na NBR, a 1,00 m do piso acabado. Nao existia
banco instalado na parede lateral ao chuveiro. O registro estavaa 1,2 m do piso
acabado, e ndo havia banco. Também nao havia barra de apoio na parede lateral
nem barra vertical no boxe do banheiro. O piso do boxe do chuveiro estava nivelado
com o piso adjacente, mas nao tinha superficie antiderrapante.

Em sintese, os principais fatores de inacessibilidade e respectivos locais da
enfermaria de clinica médica estao apresentados no Quadro 1. Neste, observa-se
gue os principais problemas para acessibilidade de pacientes com deficiéncia
hospitalizados no setor sao relacionados a sinalizagao, principalmente a sinali-
zacao sonora e em Braille, além de problemas no espaco necessario nos quartos,
porém, as falhas verificadas, conforme a NBR, foram mais frequentemente no
ambiente dos banheiros.

Com os resultados explicitados, verifica-se que 1item nao pdde ser veri-
ficado e 30 nao se aplicam - com as justificativas em cada item. Dentre os 74
aplicaveis, 33 estao fora das normas, ou seja, aproximadamente 45% dos itens
possiveis de serem analisados nao sequem a NBR 9050.
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Quadro 1. Sintese dos fatores de inacessibilidade da enfermaria
de clinica médica do HULW/UFPB

LOCAIS DA ENFERMARIA DE CLiNICA MEDICA E FATORES DE INACESSIBILIDADE PARA
PESSOAS COM DEFICIENCIA

Elevadores e Corredores

Sinalizagao sonora, visual e tatil

Quartos

Altura de macaneta de portas

Comando de abertura de janelas

Espaco paracirculacao livre para giro de 3602

Altura deinterruptores

Banheiros

Abertura de portas dos banheiros

Puxadores horizontais nas portas dos banheiros

Area de transferéncia e abertura frontal em bacias sanitarias

Barras horizontais de apoio adjacente as bacias sanitarias

Dimensdes dos lavatérios

Acionamento de torneiras

Altura do espelho do lavatério

Alinhamento da papeleira do banheiro

Dimensao do boxe de chuveiro

Altura doregistro do chuveiro

Banco na parede lateralao chuveiro

Barra de apoio no boxe do chuveiro

De inicio, vale destacar que, no que tange aos corredores, halargura e
comprimento adequados para o uso de uma bengala, de duas bengalas, de an-
dadores com rodas, de andador rigido, de muletas axilares, de cadeiras de rodas,
de cadeiras de rodas e mais uma pessoa ao lado e de duas cadeiras de rodas.

No entanto, nos ambientes para transito livre fora dos quartos das enfer-
marias, ha falta de sinalizacao sonora; escadas com largura inferior abaixo do
valor minimo possivel; nao ha sinalizagao visual de degraus isolados; nao ha
piso tatil de alerta e visual junto ao elevador; ndo ha o niumero do pavimento
localizado nos batentes externos, indicando o andar, em relevo e em Braille;
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nao ha sinalizacao visual associada a sinalizagao tatil em relevo e Braille ou
sonora. Ainda no ambiente geral, na parte do banheiro, os sanitarios acessiveis
nao possuem dispositivo de sinalizagcdo de emergéncia(alarme sonoro e visual)
proximo a bacia, o que é de extrema importéncia para assegurar um socorro a
esses pacientes em eventual emergéncia dentro do banheiro.

Dentro dos quartos das enfermarias, a altura do peitoril ndo respeita o
cone visual de pessoa em cadeira de rodas; o comando de abertura das janelas
é instalado acima da altura minima normatizada; os interruptores estao em
altura mais elevada; as portas nao possuem puxador horizontal, reduzindo a
autonomia de pessoas em cadeira de rodas conseguirem abrir uma porta com
maior facilidade.

Em relagao aos banheiros dentro dos quartos, ha varias irregularidades:
nao ha area de transferéncia para a bacia sanitaria, a qual nao possui abertura
frontal; ndo ha barra vertical, e a horizontal estd com as medidas incorretas; os
lavatorios possuem altura acima do recomendado, nao ha barras de apoio, as
torneiras nao possuem acionamento adequado, sdo convencionais e deveriam
ser por alavanca, sensor eletrénico ou dispositivo equivalente; a papeleira nao
¢ alinhada da maneira correta; o espelho tem altura inadequada. Por fim, o boxe
do chuveiro nao possui as dimensodes certas, nao ha banco, o registro esta a
uma altura mais elevada e nao existe barra de apoio de 902 na parede, além da
barra horizontal ser instalada acima do registro, assim, aumentam as chances
derisco de acidente no momento do banho.

Dessa forma, percebe-se que as pessoas com deficiéncia auditiva, visual e
as que precisam de cadeiras de roda para se locomoverem sao diretamente afe-
tadas pelos entraves encontrados. Além de diminuirem o conforto e aautonomia
na permanéncia dos pacientes com deficiéncia na enfermaria da Clinica Médica
do HULW, alguns dos itens que nao sequem a NBR 9050 reduzem a seguranga
desses individuos, nao assegurando seus direitos a saude.

CONSIDERAGOES FINAIS

Diante da verificagcao dos itens da lista de acessibilidade baseada na NBR
9050, por meio das visitas as enfermarias da Clinica Médica do HULW, a agao
exploratoria do projeto de pesquisa evidenciou que existem irregularidades,
visto que ha barreiras para uma acessibilidade efetiva aos usuarios PcD nas
enfermarias de clinica médica do hospital.
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Os principais problemas para acessibilidade de pacientes com deficiéncia
hospitalizados no setor sao relacionados a sinalizagao, principalmente a sinalizacao
sonora e em Braille, além de problemas no espago necessario nos quartos, porém,
as falhas verificadas, conforme a NBR, foram mais frequentemente no ambiente
dos banheiros. Determinadas barreiras afetam alocomocao e a autonomia dos
individuos com deficiéncia auditiva, visual e fisica, que ja estao no hospital devido a
alguma comorbidade de saude, umavez que alguns acidentes podem ocorrer como
consequéncia dos obstaculos estruturais, além de poder aumentar seu sofrimento
mental como efeito da falta de conforto e da sensacao de privagao de direitos,
sendo uma possibilidade de agravo do seu quadro de debilidade, aumentando o
seu periodo de permanéncia de internagao hospitalar, por exemplo.

Portanto, a fim de que os servi¢os de saude, como o HULW, sejam acessiveis
e seqguros para pessoas com deficiéncia, os ajustes razoaveis sao imprescindiveis,
para garantir que esse grupo nao seja prejudicado ao longo de seu atendimento
no hospital.
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Um grande marco da conquista de direito pelas pessoas com deficiéncia
(PcD) foi a instituicado da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(13146/2015), a qual define deficiéncia como uma relagdo entre a interagao de
pessoas com alguma dificuldade fisica, mental, intelectual ou sensorial com
fatores ambientais incapacitantes.

As pessoas com deficiéncia possuem grande representatividade, esti-
mando-se um percentual de 15% da populagao mundial conforme relatério da
Organizagao Mundial da Saude (OMS, 2011). No caso do Brasil, o Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE ano) apontou que ha cerca de 18,9 milhdes de
pessoas com deficiéncia, com destaque para as limitagdes motoras, visuais e
da cognicao. Esses numeros podem ser aumentados devido aos problemas de
carater cronico.

Observa-se que as pessoas com deficiéncia possuem maior necessidade
de salide comparado a pessoas sem deficiéncia. O estudo de Castro et al. (2013)
corrobora essa questao ao destacar que, no Brasil, as PcD apresentam niveis
mais altos de comorbidades, causando sérias consequéncias em sua saude,
maior uso de servicos de saude e hospitalizacdes. Além disso, temos que 0s
sistemas hospitalares de atencgao terciaria estao sob crescente pressao como
resultado do envelhecimento da populagao e do aumento das doencas crbnicas
em todo o mundo (OMS, 2011). Assim, os hospitais possuem aresponsabilidade em
realizar alteracdes nos servicos com a finalidade de melhorar as necessidades
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das pessoas com deficiéncia (PcD) em unidades clinicas para garantir que elas
recebam a mesma qualidade de atengao a saude que as pessoas sem deficiéncia.

Read et al.(2018) afirmam que esses servigos hospitalares precisam ter uma
acao "antecipatoria” de modo que identifiqgue os problemas em sua estrutura e
realize adaptacoes para que se tenha equidade no tratamento, denominando
de “ajustes razoaveis”. Apesar dessas necessidades dos servicos de saude se
adequarem para melhor abordar o paciente com deficiéncia, verificou-se que
ao longo dos tempos esse nao foi um movimento por esses 6rgaos.

0 estudo Clement et al.(2022) classificou 96 artigos para extragdo de dados
e categorizacao. Em seus resultados, observou-se que as maiores limitacoes
dos servigcos especializados e de alta complexidade consistia em: barreiras
organizacionais fisicas para acesso do servigo, acesso deficiente as edificacoes,
dificuldade de transportar cadeiras de rodas, auséncia de aparelhos necessarios
ao tratamento. Somado a isso, os pacientes relataram que esses problemas
podem ser solucionados a partir de adequacgoes razoaveis (Read et al., 2018).

Devido a escassez de estudo no territorio brasileiro com a tematica de
acessibilidade para pessoas com deficiéncia(Clement et al., 2022), o presente
trabalho foi desenvolvido, tendo como objetivo a realizagdo de um mapeamento
visual das condicdes de acessibilidade para pessoas com deficiéncia nas en-
fermarias de clinica médica do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW).

0 objetivo geral deste trabalho foi mapear, por meio de exploracao visual
e registro fotografico, barreiras de acessibilidade e provisdo de adaptacoes
razoaveis para pessoas com deficiéncias internadas em enfermarias gerais do
Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW). Os objetivos especificos foram
verificar, por mapeamento visual, condicdes de acessibilidade para pessoas com
deficiéncia; e identificar se ha provisao de ajustes razoaveis para pacientes com
PcD nas enfermarias clinicas do HULW.

METODOLOGIA

0 presente estudo foi desenvolvido a partir de visitas exploratoérias as
enfermarias clinicas do Hospital Universitario Lauro Wanderley, tendo como
objetivo aidentificacao de barreiras fisicas que impedem a acessibilidade plena
de pessoas com deficiéncia(PcD)internadas no setor. As barreiras fisicas ana-
lisadas abrangem: limitagoes arquitetonicas, auséncia de objetos que auxiliem
alocomogao, equipamentos de saude ausente de flexibilidade, auséncia de
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objetos que auxiliem na mensuragao de fatores que possuem impacto em sua
saude (como balangas e maquinas de mamografia).

Asvisitas ao HULW aconteceram em dois dias distintos, ambas orientadas
por um profissional de arquitetura, visando identificar esses estorvos de forma
objetiva. Essa analise objetiva foi norteada pela Norma Regulamentadora 9050,
um dispositivo institucional que estabelece critérios e parametros técnicos
avaliadores de instalagoes e adaptagoes das condicoes de acessibilidade. Nessas
visitas, foramregistradasimagens das dependéncias das enfermarias clinicas do
HULW, analisando-se porta de acesso, pisos, escadas, elevadores e plataformas,
apoios em corredores, porta de acesso ao quarto, espago entre os leitos, porta
de acesso ao banheiro, mensuracgao de banheiro, altura do lavatorio, altura de
mictoério e demais acessorios.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os servigos de atendimento de um hospital universitario devem ser ajustados
de modo atorna-los acessiveis as pessoas com deficiéncia. Na pratica, fazer ajustes
razoaveis significa realizar ajustes de forma diferente do habitual para garantir que
esses pacientes nao figuem em desvantagem, com necessidades nao atendidas.

Read et al.(2018) destacaram que é responsabilidade dos servicos de saude
realizar inspecao das dependéncias hospitalares com a finalidade de antecipar
e ter ciéncia das deficiéncias fisicas e arquiteténicas, bem como a realizagao de
adequacgoes razoaveis, tendo como objetivo a plena oferta do cuidado as pessoas
com deficiéncia. Nas duas visitas realizadas junto a profissional de arquitetura
foi possivel identificar e registrar alguns pontos destoantes da preconizagao da
NR-9050, necessitando, portanto, de pequenos ajustes.

Para a identificacao e registro desses pontos, realizou-se uma sistemati-
zacao dos ambientes analisados, sequindo: 1) ambiente fora da enfermaria; 2)
quartos de internamento; e, 3) banheiro dos quartos.

A secao 1apesar de receber essa classificagao, encontra-se no mesmo
andar da clinica média. Nele, foi possivel perceber que os corredores estao
em consonancia com a norma supracitada, permitindo a livre circulacao de
pessoas(em pé, de bengala, de cadeira de rodas e as demais). Porém, os locais
gue dao acesso a area possuem limitacdes, como: ambiente das escadas nao
possui sinalizacao visual, sonora ou tatil em relevo ou Braile indicando em que
andar a pessoa com deficiéncia visual se encontra, orientando-a espacialmente,
demonstrado nafigura 1.

196 - Equidade para pessoas com deficiéncia na atengdo d saude: desafios e perspectivas D



Figura 1. Acessos por escada ao setor de Clinica Médica do HULW (2023)

Fonte: Os autores(2024)

Aléem disso, apesar de existirem ferramentas sonoras que informemaloca-
lizacao da pessoa sobre o andar que se encontra, nao foi identificado a presencga
de piso tatil de alerta visual junto aos elevadores, como aparece na figura 2.

Figura 2. Apresentacao dos dois elevadores que ddo acesso
ao setor de Clinica Médica do HULW/UFPB

Fonte: Os autores
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Para finalizar essa primeira sessao, avaliou-se os banheiros do ambiente
geral, nos quais estavam ausentes dispositivos de sinalizagcao de emergéncia
proximo a bacia sanitaria ou ao lavatorio, registrado na figura 3.

Figura 3. Banheiros do andar fora das enfermarias de clinica médica do HULW/UFPB

Fonte: Os autores(2024)

A figura 4 apresenta os balcdes, cuja alturaimpede que pacientes com
deficiéncia fisica que utilizam cadeiras de roda paralocomocao tenha dificuldade
em contatar a profissional e vice-versa.

Figura 4. Altura dos balcdes de informacao para os pacientes

—.m.-r,wmmllﬂ""
i

Fonte: Os autores(2024)
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A'secao 2 tem por objetivo a avaliagao de componentes dos quartos de
internamento dos pacientes. Grande parte desses comodos possuem dois lei-
tos e todos apresentam um banheiro de uso compartilhado, bem como janelas
para circulacao de ar e entrada de luz solar. Porém, identificou-se que a altura
do peitoril esta acima do limite que é preconizado em norma e o comando de
abertura dasjanelas também estao inalcangaveis para uma pessoa que utiliza
uma cadeira de roda, expresso na figura 5.

Figurab. Altura do peitoril das janelas e altura dos dispositivos
de abertura nas enfermarias de clinica médica

Fonte: Os autores(2024)

Observou-se que aalturados interruptores esta além do limite superior, as
portas nao possuem puxadores horizontais que facilitem o manuseio delase o
espacgo entre os leitos estao reduzidos, impedindo a livre circulagao de pacientes
em uso de cadeiras de roda para acessar o banheiro ou sair da dependéncia,
como demonstrado na figura 6.
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Figura 6. Espaco entre as camas, altura de interruptor e auséncia de puxadores em
portas dos quartos de internamento

Fonte: Os autores(2024)

Na ultima secao, foi realizada ainspecao dos banheiros dos quartos de
internamento. A figura 7 mostra a visualizacao de uma area de transferéncia
para abacia sanitaria insuficiente e inflexibilidade, auséncia de barra vertical e
incompatibilidade da barra horizontal junto as paredes. Alem disso, identifica-se
gue os lavatorios estao acima do limite superior encontrado em norma, torneiras
com sistema de acionamento convencional e a papeleira e o espelho, também,
em alturas inadequados e desalinhados.

Figura 7. Banheiro dos quartos de internamento nas enfermarias

¥ =

Fonte: Os autores(2024)

Afigura 8 demonstra as limitagcdes relacionadas ao boxe, cujas dimensoes
estao incompativeis com a NR-9050, acompanhado de desnivel do registro de
abertura do chuveiro que esta em altura elevada e barra horizontal acima dele.
Além disso, constata a auséncia de banco, barra de apoio de 90°.
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Diante do apresentado pelasimagens, verifica-se que as dependéncias da
Clinica Médica do HULW e setores para acesso possui uma série de restricoes
e incompatibilidades com o que é preconizado pela NR-9050 que, facilmente,
podem sofrer adequacoes. A mudanca desses pontos, conforme demonstrado
em literatura, permite que a pessoa com deficiéncia possua um servigo de saude
integralizado, como é previsto em diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS).

Figura 8. Boxe de banheiro dos quartos de internamento
das enfermarias de clinicas médica

Fonte: Os autores(2024)

Essas correcoes além de proporcionar um bem-estar na esfera subjetiva
dessa pessoa, passa melhor seguranca, ja que deficientes fisicos, visuais e
auditivos necessitam de ferramentas que facilitem a sua locomocao.

Olhando para as causas subjacentes da falha naimplementacgao de ajustes
razoaveis para pacientes com deficiéncia, as sequintes barreiras principais
emergiram dos dados(a ordem nédo indicaimportancia): falta de sistemas eficazes
para identificar e sinalizar pacientes com deficiéncia, falta de compreensao
do pessoal sobre os ajustes razoaveis que seriam necessarios. Parecem faltar
linhas claras de responsabilidade e responsabilizacao pelaimplementacao de
ajustesrazoaveis.

0 acesso aos cuidados de saude é um direito humano basico, sequndo a
Declaracao Universal dos Direitos Humanos, e um dos principios fundamentais
do SUS, juntamente com seguranca, qualidade e equidade. Além disso, dispo-
nibilidade, acessibilidade, relevancia e acessibilidade fisica e acessibilidade
dos servicos e sua aceitabilidade dos usuarios dos servi¢cos sao dimensoes que
moldam o acesso aos cuidados adequados de um hospital universitario.
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Existem evidéncias internacionais que sugerem que as pessoas com defi-
ciéncia enfrentam barreiras ao aceder aos servigos de salde necessarios e tém
um acesso mais deficiente aos cuidados de salde em comparacao a populagao
em geral (Popplewell et al., 2014; Gibson; 0'Connor, 2010; Rotarou; Sakellariou,
2017). As pessoas com deficiéncia muitas vezes relatam que as suas necessidades
nao sao compreendidas, que nao sao compreendidas quando pedem ajuda,
gue sao vistas como pacientes de baixa prioridade devido as suas condigoes
preexistentes, que o pessoal ndo esta equipado com competéncias para lidar
adequadamente com as suas necessidades e que enfrentam barreiras no acesso
aos servicos(Levesque et al., 2013).

Os dados disponiveis sugerem que as pessoas com deficiéncia podem ter
menos probabilidades de serem tratadas de modo tao eficaz e em tempo habilem
comparagao com pessoas sem deficiéncia(Drainoni et al., 2006). As dificuldades
noacesso aos cuidados de saude podem ser causadas por uma série de barreiras,
algumas delas mencionadas anteriormente, incluindo edificios inacessiveis e
barreiras comportamentais como falta de conscientizacao e qualificagao dos
profissionais de saude.

Na Europa, com base numa amostra de 41 hospitais estaduais, concluiu-se
que apenas 20% dessas instituicoes teve acesso a interpretacao de linguagem
de sinais(através da cooperagdo com uma ONG) e ndo teve telefones acessiveis
(adaptados para uso por pessoas com deficiéncia auditiva) ou acesso a picto-
gramas ou de facil leitura para apoia-los(Aned, 2014).

Dadas as evidéncias de que a falta de ajustes razoaveis e eficazes leva a
dificuldades e até mortes prematuras entre pacientes com deficiéncia no con-
texto de uma hospitalizacao, hd uma necessidade urgente de compreender por
que, apesar das recomendacoes nacionais e de um dever legal, o fornecimento
de ajustes razoaveis nao tem sido consistente e bem-sucedido.

Umarevisao sistematica do acesso a servigos gerais de salde para pessoas
com deficiéncia em paises em desenvolvimento mostrou que ha evidéncias de
gue as pessoas com deficiéncia estao ficando para tras no caminho da cobertura
universal de saude. Com 50 estudos incluidos na referida revisao, chegou-se a
conclusao de que nao existe um méetodo uniforme para medir aincapacidade
e acesso aos cuidados de saude, o que dificultou a obtencao de conclusoes e
também tornou terreno para qualquer preconceito na pesquisa de dados sobre
0 acesso aos cuidados de saude para este grupo de pessoas. Por esta razao,
€ muito importante desenvolver métricas comuns para medir a deficiéncia e
acesso aos cuidados de saude, pois aumentara a oportunidade de obter dados de
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alta qualidade e, com isso, resultados alcangaveis na garantia de que os direitos
das pessoas com deficiéncia no que diz respeito a seu acesso aos cuidados de
saude sao cumpridos.

Astecnologias de orientacao e navegacao sao estratégicas para melhorar
aacessibilidade de PcD em enfermarias. Uma variedade de dispositivos e aplica-
tivos de software poderiam ser usados diariamente por diversas pessoas para
detectar sua posicao e fornecer-lhes informacdes Uteis enquanto se deslocam
pelo ambiente do quarto e da enfermaria(Prandi et al., 2023). Estas tecnologias
estao se tornando cada vez mais importantes para PcD, como aqueles com
deficiéncia visual ou de mobilidade, para ajuda-las a evitar obstaculos e a lidar
com barreiras arquiteténicas. No entanto, os mesmos dispositivos e aplicagoes
de software podem representar uma forma diferente de barreira: se a suain-
terface de utilizador ndo for acessivel ou nao foradequada para tecnologias de
apoio, nao conseguem atingir o objetivo de fornecer as pessoas com deficiéncia
uma ferramenta que possa realmente reforgar a sua independéncia. vivendo.
Assim, a pesquisa atual sobre tecnologias de orientacao e navegacao deve
considerar ambos os tipos de requisitos de acessibilidade: acessibilidade dos
ambientes e acessibilidade dos aplicativos que fornecem informacgoes sobre
ele (e-acessibilidade).

CONSIDERAGOES FINAIS

0 presente estudo teve como objetivo a identificagcao de barreiras fisicas
e arquitetdnicas que dificultam o acesso pleno da pessoa com deficiéncia aos
servicos de saude, sobretudo no nivel terciario. As figuras apresentam essas
inconsisténcias e inadequacdes com base na Norma Reqgulamenta 9050 no andar
de Clinica Médica do Hospital Universitario Lauro Wanderley.

Osregistros foram realizados a partir de visitas, sequindo a linha de racioci-
nio: )Jambiente fora da enfermaria; 2) quartos de internamento; 3) banheiros dos
quartos de internamentos. Paraasecao 1, elencaram-se problemas relacionados
a area de acesso, como as escadas e elevadores, banheiros e os balcdes de
informacao, cuja altura destoava do preconizado. Na se¢ao 2, avaliaram-se
deficiéncias estruturas e de ferramentas relacionadas ao quarto, de modo que
foi identificado que o peitoril, comando de abertura de janelas, interruptores,
auséncia de barras para manuseio de porta e distancia entre os leitos estao
incompativeis com o que € recomendado por norma. A ultima secgao, levaem
consideracao as limitagoes do banheiro, como area insuficiente de transfe-
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réncia para abacia sanitaria e inflexibilidade dela, barra vertical ausente, barra
horizontal incompativel, altura de lavatorios, papeleira e espelho inadequado e
desalinhados, torneiras com sistema de acionamento convencional. Além disso,
trata das questdes intrinsecas do boxe, como dimensdes, desnivel do registro
de abertura do chuveiro, barra horizontal acima do registro e auséncia de banco
e apoio de 902

Tais pontos de destaque sao considerados como barreiras para 0 acesso
pleno do servico de saude, prejudicando o bem-estar da pessoa com deficiéncia,
bem como sua autonomia em poder circular nesses locais com facilidade e
seguranca. Dessaforma, entende-se que as pessoas com deficiéncia precisam
de um acompanhamento amplo de forma que atenda pontos cruciais, como
promotores de saude do setor terciario, reabilitacao e tratamento especializado,
com a finalidade da otimizagao da funcionalidade e reducao do sentimento de
incapacidade.
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