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Resumo

Historicamente, as pessoas com deficiéncia passam a ter maior visibilidade politica a partir da
Declaragao dos Direitos das Pessoas Deficientes, em 1975, que avancou ao situar a questdo da pes-
soa com deficiéncia, antes bastante restrita ao modelo biomédico, no &mbito dos direitos humanos. No
Brasil, através da Constituicdo de 1988, a Lei n°® 7.853, de 1989, estabeleceu normas gerais que visavam
assegurar o exercicio dos direitos individuais e sociais desse publico, mas ficou pendente de regulamen-
tacdo até 20.12.1999, quando o Decreto n° 3.298, que disp0s sobre a Politica Nacional para a Integracdo
da Pessoa Portadora de Deficiéncia. [2]

Aprovada em 2006 e promulgada em Decreto nacional em 2009, a Convencdo Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da qual o Brasil é signatario, reconheceu que as pessoas com defi-
ciéncia tém o direito de gozar do estado de salde mais elevado possivel, sem discriminacdo baseada
na deficiéncia.

« Apesar da existéncia de avancos na garantia da salide a pessoa com deficiéncia, ainda sdo escassas
acdes de cuidado e reabilitacdo na Atencdo Primaria a Salde (APS). As praticas profissionais ainda
carecem de qualificacdo e capacitagido para o cuidado integral dessa populacao, além da falta
de acessibilidade fisica e atitudinal nos servicos de APS que contribuem para a perpetuagio de
desigualdades historicamente construidas. [3]

« De acordo com a Pesquisa Nacional de Salde (2019), 17,3 pessoas (de 2 anos ou mais) tém deficién-
cia relacionada a pelo menos uma de suas fun¢des. Enquanto 67,6% da populacao com deficién-
cia ndo tinha instrucdo ou possuia apenas o fundamental incompleto, esse percentual era de
30,9% para as pessoas sem nenhuma das deficiéncias investigadas, representando uma dif-
erenca de 36,7 pontos percentuais. Além disso, o nivel de ocupacio das pessoas de 14 anos ou
mais de idade com deficiéncia foi de 25,4%, enquanto na populacao em geral foi de 57,0%. [1]

« No que tange a reabilitacdo, apenas 15,8% desta populagao, recebia, nos 12 meses anteriores a data
da entrevista, algum cuidado em reabilitacdo de forma regular. Deste total, a maioria (51,4%) teve
acesso a essa reabilitagdo por meio do SUS ou de algum servico conveniado ao SUS. Os demais,
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44,9% recorreram a servicos do convénio, plano de satde ou particular, 3,2% foram por outras for-
mas e 0,5% n3o souberam informar. Entre os residentes em domicilios rurais, 70,6% tiveram acesso
a reabilitacdo por meio do SUS, enquanto nos domicilios urbanos, 49,2%. [1]

+ Nas entrevistas realizadas, foi destacado que pessoas com deficiéncia tém condi¢des vulnerabi-
lizadas de vida para além da deficiéncia e que PCD precisam ser consideradas através de um
olhar que abarque outros marcadores sociais como género, raca, classe, sexualidade, entre
outros. Dessa forma, é preciso atencdo para como a relagdo com esses outros marcadores soci-
ais contribui para o agravamento das condi¢oes de vida de PCD.

« No dmbito da salde, as classifica¢des de deficiéncias propostas pela Classificagdo Internacional de
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (Cidid), na década de 1970, traziam os termos impair-
ment (deficiéncia), descrita como as anormalidades no corpo; disability (incapacidade), caracteri-
zada como as conseqliéncias da deficiéncia do ponto de vista do rendimento funcional; handicap
(desvantagem), que reflete a adaptacdo do individuo ao meio ambiente resultante da deficiéncia e
incapacidade, no que parecia ser uma sequéncia linear: Doenca > Deficiéncia - Incapacidade - Des-
vantagem. [4] Tal modelo passou por criticas e revisGes, resultando na publicacdo da Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF), em 2001, considerado um marco teori-
co para a tematica da reabilitacdo. O Brasil passou a adotar a CIF como base para a concessao do
Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC a pessoa com deficiéncia a partir de 2007, por determi-
nacao do Decreto n®6.214. [2]

« Em 2018, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) indicou, no Panorama Nacional e
Internacional da Producdo de Indicadores Sociais, que o percentual de pessoas com deficiéncia na
populagdo é de 6,7% - inferior aos 23,9% anteriores. Isso ocorreu por mudanca na metodologia de
questionamento: nos anos anteriores, eram computadas as pessoas que respondiam ter qualquer
nivel de dificuldade em enxergar, ouvir, caminhar ou subir escadas. Agora, sdo agrupadas apenas as
pessoas que tém “muita dificuldade” ou “ndo conseguem de modo algum”. Ha criticas de que essa
mudanca privilegia um modelo biomédico de compreensao das deficiéncias, prescindindo de uma
abordagem mais social.

Sado muitos os desafios para a garantia de um sistema de saude capaz de fornecer cuidado inte-
gral para PCD. Ao analisar a implementacdo da Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) em
um municipio do estado de S3o Paulo (SP), uma pesquisa indicou como um dos entraves o fato dos
implementadores da politica na pratica cotidiana apresentarem poder de modular a politica con-
forme suas préprias crengas. Os servicos ndo estavam articulados em rede e ndo existiam processos
de regulacao assistencial consistentes para ampliar o acesso e potencializar a equidade. Outra questao
apontada foi a dificuldade de institui¢cdes filantrépicas, contratualizadas pelo estado, atuarem de acor-
do com as diretrizes formuladas pelos colegiados de gestdo e formuladores de politica, agindo de forma
alheia aos direcionamentos do SUS. O cuidado era centrado em servicos de atencdo especializada, ndo
existindo, por parte da APS, efetiva participa¢do no cuidado. Recursos humanos eram escassos, com
baixa capacidade técnica. Uma das principais criticas é que o estado normatiza a politica mas esta
nao se concretiza na vida real, pelo ndo alinhamento técnico e organizacional e pelo seu baixo
poder de regular a RCPD. [6]
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« Ha presenca limitada de profissionais como fisioterapeutas que poderiam apoiar a reabilitacdo. [7]
O acesso a algumas tecnologias assistivas e a insumos de reabilitacao, no Brasil, ainda parece de-
pender de judicializa¢do da salde. [8]

« Ha, ainda, alguns desafios pela frente:

- A pauta das pessoas com deficiéncia é invisibilizada inclusive na dimensao do controle e partic-
ipacio social. E imprescindivel garantir a participacdo social dessa populagio na construgio
das politicas e isso passa por garantir acessibilidade, estrutural e pedagégica.

- Planos de saude tém lucros significativos sem verdadeiramente atender as demandas das
pessoas com deficiéncia que contratam seus servigos. Ha relatos da diminuicdo da quantidade
de sessGes de terapias as quais a pessoa tem direito por parte dos planos privados. Existe também
uma limitacdo que busca reservar o poder prescritivo de terapias ao profissional da medicina, o que
configura um ataque a autonomia e saber de outras categorias profissionais e ao direito da pessoa
consumidora do plano.

- Movimentos de exclusdo/segregacio escolar afetam também a saide das pessoas com defi-
ciéncia, especialmente a saide mental. A baixa escolarizagcdo das PCD também contribui para
a dificuldade de acesso a renda, contribuindo para a vulnerabiliza¢io dessa populagio.

PCD e planos de sauide
Ha um grande debate sobre o acesso das pessoas com deficiéncia aos planos de salde privados.

Embora a Lei n® 9.656/98 indique em seu Art. 14. Em razdo da idade do consumidor, ou da condicdo
de pessoa portadora de deficiéncia, ninguém pode ser impedido de participar de planos privados de
assisténcia a saude, sdo recorrentes os relatos de cobrancas de taxas extra e dificuldades de acesso.

Esta pratica é proibida pela Agéncia Nacional de Saide (ANS) desde janeiro de 2016, que diz que
qualquer pessoa ou empresa que dificultar ou impedir uma pessoa com deficiéncia a ingressar em um
plano de salde particular ou uma instituicdo de ensino, podera cumprir pena de detencdo de dois a
cinco anos, além de arcar com uma multa de RS 50 mil. [9]

A Organizacdo Mundial da Saide (OMS) destacou que pessoas com deficiéncia tinham um maior
risco de contrair Covid-19 e apresentar sintomas mais graves. As pessoas com deficiéncia também
foram afetadas desproporcionalmente pela pandemia devido a perturbacdes graves nos servicos de
que dependem, inclusive Unidades de Terapia Intensiva (UTI).

Em abril de 2020, o Conselho Nacional de Saude (CNS) tragou recomendacgGes especificas para o gover-
no federal de medidas emergenciais complementares que visavam a garantia dos direitos e da protecao
social das pessoas com deficiéncia no contexto da Covid-19. Nas entrevistas realizadas, foi sublinhada a
necessidade dos sistemas de salide estarem preparados para atender pessoas que podem vir a desen-
volver alguma deficiéncia em decorréncia da infec¢ao por Covid-19.
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« Ha estudos brasileiros indicando que 60% dos pacientes ainda apresentam sintomas da
Covid-19 um ano apés a alta hospitalar, indicando que os sintomas de longo prazo podem de-

mandar servicos de reabilitacao. No entanto, parece haver uma certa resisténcia dos sistemas
de saiide em reconhecer e iniciar uma preparagio para esses sintomas de longo prazo. Além da
reabilitacio motora e respiratoria, podem ser necessarios outros servicos de atencio a sobre-
viventes. 85,9% dos participantes de um estudo de coorte tiveram sintomas desencadeados
por exercicio, atividade fisica ou mental e estresse. 86,7% 45,2% precisaram adotar um horario
de trabalho reduzido em comparagdo com a pré-doenca, e 22,3% niao estavam trabalhando no
momento da pesquisa devido a doenca. [10]

« Alguns paises ja estdo investindo em clinicas interdisciplinares para atendimento de longo prazo a
pessoas afetadas pelo coronavirus, sendo que um modelo integrado de atendimento ao paciente,
coordenado pela APS, parece o mais adequado para o contexto brasileiro.

« Nas entrevistas, foram destacadas algumas questdes em relacdo a pandemia:

- Um dos maiores problemas foi a descoordenagdo nacional no enfrentamento a Covid-19, o governo
federal deveria ter coordenado uma agdo de atencdo a salide das pessoas em contexto de pandemia,
como ndo o fez, estados e municipios tiveram que fazer cada um de seu jeito;

- Pessoas estao mais expostas a contrair Covid-19. A exemplo de cuidadores, que precisam tocar na
pessoa com deficiéncia para a realizacao de atividades cotidianas; PCD que utilizam cadeiras de roda
para locomogao precisam tocar na roda da cadeira que esta em contato com o chao; PCDs pobres
por vezes ndo tém acesso a agua corrente para lavar as maos e realizagdo de uma higiene adequada;

- Nao houve politica voltada para a questio das cuidadoras de PCD. Também houve situacdes em
que acompanhantes de PCD ndo foram autorizadas a estar junto nas consultas durante a pandemia,
gerando exclusdo da PCD dos servicos de salde, visto que muitas ndo conseguem se locomover pela
cidade sem auxilio de outra pessoa;

- Os esforgos de saiide se concentraram na Covid-19, porém PCD tém outras necessidades em
saude que acabaram ficando negligenciadas, sem acompanhamento, o que contribui para a
mortalidade precoce dessa populacao por falta de acesso a tratamentos;

- Os protocolos para registro de casos de Covid-19 nao contam com campo para identificacao se
a pessoa atendida é PCD, ou seja, ndo é possivel monitorar de forma adequada a relagdo entre
Covid-19 e PCD.

- O Programa Nacional de Imunizagdo também foi afetado, as PCD entraram como grupo prioritario
depois das comorbidades, situacao que nunca aconteceu em outras campanhas;

- As pessoas cuidadoras normalmente sdo as maes das pessoas com deficiéncia e muitas vezes ndao
tém acesso a empregos formais. Na pandemia, essa situacdo se agrava e coloca essa populagdo em
uma situagdo de pobreza ainda maior. O governo ndo apresentou nenhuma politica para resolver
essa situacao.
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RECOMENDACOES

« Em2016,uma revisdo sistematica de alta qualidade ja apontava que existem evidéncias muito limit-
adas sobre a organizagdo de servicos de salide para pessoas com deficiéncia intelectual. Hd uma ne-
cessidade urgente de pesquisas de servigos de salde de alta qualidade para identificar os servigos
de salde ideais para pessoas com deficiéncia intelectual e problemas fisicos concomitantes. [11]

« Umarevisdo sistematica de alta qualidade encontrou que servigos de reabilitacdo de base comu-
nitaria para pessoas com deficiéncia em paises de baixa e média renda podem ser eficazes na
melhoria dos resultados clinicos e na melhoria da funcionalidade e da qualidade de vida da
pessoa com deficiéncia e de seus cuidadores. [12]

« Umarevisdo sistematica de alta qualidade encontrou algumas evidéncias de qualidade muito baixa
de que o estabelecimento de metas pessoais pode melhorar alguns resultados para adultos
que recebem reabilitacao para deficiéncia adquirida. A melhor dessas evidéncias parece favore-
cer efeitos positivos para desfechos psicossociais (ou seja, qualidade de vida relacionada a sadde,
estado emocional e autoeficacia) em vez de efeitos fisicos. [13]

« Umarevisdo sistematica de alta qualidade que investigou intervengdes psicossociais facilitadas por
ndo especialistas identificou que as interven¢des analitico-comportamentais apresentavam bons
resultados para o desenvolvimento e habilidades diarias de pessoas com deficiéncia intelectual ou
autismo. As intervencoes de reabilitacdo cognitiva, treinamento e suporte foram consideradas mais
eficazes para melhorar os resultados de desenvolvimento, e as interven¢des de treinamento dos
pais mais eficazes para melhorar os resultados de desenvolvimento, comportamentais e familiares.
Os resultados desta revisao apoiam a aplicacao de intervengoes psicossociais por profission-
ais nao especializados para criangas com deficiéncia intelectual ou autismo funcional. Dada
a escassez de especialistas em muitos locais de poucos recursos, incluindo muitos paises de
baixa e média renda, essas descobertas podem fornecer orientagdo para aumentar os esforcos
para melhorar os resultados para criangas com transtornos do desenvolvimento ou transtor-
nos do espectro do autismo de baixo funcionamento. [5]

« As entrevistas realizadas trazem recomendagGes para avangar na garantia do direito a salde para
pessoas com deficiéncia:

- Que as pessoas com deficiéncia sejam mencionadas nominalmente em documentos gover-
namentais, sem que recaiam na terminologia “entre outros” quando se fala em popula¢des
especificas. Nomear as PCD em documentos governamentais é um passo para maior inclusdo dessa
populacgao;

- Regulamentacao da Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia;

- Implementac&o do Indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM), que se propde a aval-
iar a deficiéncia superando o modelo biomédico, usando o biopsicossocial, considerando muito
mais que a condigao fisica, leva em conta também as barreiras de acesso, as barreiras atitudinais;

- Visto que a integralidade é principio finalistico do SUS, para que isso se efetive é necessario garan-
tir acesso universal, equidade, atender as demandas de acordo com as necessidades;
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- Garantir a protecdo social:
que a PCD possa estar sempre que necessario com a pessoa que a acompanha;
que possa ter acesso as terapias necessarias para o pleno desenvolvimento de sua potencialidade;

que haja verdadeira inclusao na educagao, nao criando “escolas de segregacao”, mas munin-
do municipios com recursos financeiros e técnicos para uma inclusdo concreta.

- Na area de salide mental, é necessario ampliar a oferta de residéncias terapéuticas inclusivas;
- Na assisténcia social, é preciso pensar em servicos residenciais inclusivos;

- E essencial atentar para a perspectiva do capacitismo. Assim como temos pauta antirracista, te-
mos que ter anticapacitista;

- Fortalecer a APS, com equipes multidisciplinares, sem a centralidade no profissional médi-
co. Uma APS que seja capaz de lidar com as complexidades do territorio, através da prevencao
e promogio de saude.

- Capacitacao de profissionais que reconhecam violéncia e consigam articular a rede inter-
setorial para combater e intervir em situagoes de violéncia na APS;

- Atencao para os fatores de risco que alguns marcadores sociais trazem para o desenvolvi-
mento de deficiéncias. Por exemplo, abortos clandestinos, violéncia doméstica, sdo fatores
que muitas vezes fazem mulheres virem a ter uma deficiéncia.

Em relagdo ao enfrentamento a pandemia, as entrevistas trazem também algumas recomendacées:

- Coordenacdo nacional do enfrentamento a pandemia - com planejamento do direito ao isolamen-
to com protecao, aliado a renda. No contexto PCD além da renda precisa ser considerada a pessoa
que cuida da PCD, priorizando a vacinagao desses profissionais. Quanto ao trabalho remoto da PCD
trabalhadora, houve demora para ser publicada uma orientacdo quanto ao trabalho remoto e, mes-
mo assim, nao constou orientacdo sobre disponibilizacdo de recursos que tornassem o trabalho
remoto possivel;

- Criagdo de fluxo alternativo de acesso a medicamentos;

- Observar as condi¢cdes em que se encontram as Residéncias Terapéuticas Inclusivas, ndo se sabe
se estao adequadas a esse contexto;

- Ainda na medida em que se avanca na vacinagdo e a idade é reduzida, devem ser priorizadas cri-
ancas e adolescentes com deficiéncia, em especial considerando a retomada das aulas presenciais.
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Metodologia

Este documento foi elaborado na etapa de levantamento de evidéncias para elaboracao da Agen-
da Mais SUS. As buscas foram realizadas por meio de revisdo rapida em repositérios cientificos
e de literatura cinzenta (relatérios de organismos internacionais, governos e organizag¢des da so-
ciedade civil) entre julho e agosto de 2021. Dados-chave foram atualizados em maio de 2023. Em
cada um desses repositorios, foram realizadas: a) exploragao e pré-selecdo; b) leitura dos sumari-
os executivos e resumos com extragdo das principais informagdes (titulo do documento, autoria,
ano de publicagdo, link e principais achados); e c¢) consolidacao de bullet points sobre o tema.
Apds o primeiro esboco, foram incluidos documentos sugeridos pela equipe revisora.

Organizac¢des

Instituto de Estudos para Politicas de Saude (Idealizacdo e Revisdo) - Miguel Lago, Rudi Ro-
cha, Arthur Aguillar, Agatha Eleone, Dayana Rosa, Helena Ciorra, Jéssica Remédios, Maria Cristina
Franceschini, Maria Leticia Machado, Renato Tasca e Rebeca Freitas (Coordenadora-Geral do Pro-
jeto).

Umane (Idealizacao e Revisao) - Thais Junqueira e Evelyn Santos.

Instituto Veredas (Busca e sintese de evidéncias) - Laura Boeira, Carolina Beidacki, Renata Pe-
nalva, Bruno Graebin e Victoria Menin.

Normatiza¢cao, Comunicacao e Design

Danilo Castro - Instituto Veredas; Helena Rocha - Diagramacgao; Natasha Mastrangelo - IEPS
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Conheca a Agenda Mais SUS: www.agendamaissus.org.br
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