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Lacunas sanitarias da APS para as pessoas com manifestacdes estigmatizadas da
diversidade funcional (com deficiéncia)

PHC gaps for people with stigmatized manifestations of functional diversity (with
disabilities)

RESUMO

Esse artigo mapeia as lacunas sanitarias na APS vividas pelas pessoas com deficiéncia
(PcD), subsidiando a qualifica¢do da rede de atencao a saude a partir de esfor¢o coletivo
para apropriacao da producao académica e técnico-institucional. A metodologia utilizada
foi a revisdo integrativa e participativa da literatura, sendo selecionados textos de 2008 a
2021, nas bases Lilacs, Embase, Pubmed, Scopus e Web of Science e Google Scholar. Os
estudos escolhidos foram debatidos com pesquisadores, trabalhadores e gestores da
saude, PcD e liderangas dos movimentos sociais, em etapas simultaneas ao longo de um
ano. O referencial tedrico se inspira na teoria critica emancipatoria e considera a
centralidade da interseccionalidade para entendimento das iniquidades de satude
mobilizadas pela deficiéncia e proposi¢ao de politicas publicas. Identificou-se que o
progresso na proposta de uma aten¢do primaria abrangente ndo se materializa plenamente
para as pessoas com deficiéncia que, ao acessar os servicos de APS, encaram barreiras a
formacao de vinculo, a ressignificacdo desse grupo populacional, a resolutividade da
saude integral e coordenada, desde a prevencdo e a promocao em saude, marcando a
fragmentacdo do atendimentoe a qualidade da atencdo ofertada com efeitos
desproporcionais para essa populagdo. A superacao dessas lacunas ¢ desafio fundamental
da politica de atencdo a PcD.

Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncias; Atencdo Primaria a Saude; Enquadramento
interseccional; Sistema Unico de Satude; Direitos Humanos

ABSTRACT

This paper maps the gaps in Primary Health Care perceived and experienced by disabled
persons to subsidize health care network, starting from collective appropriation of
academic and technical-institutional production. The methodology consisted in
integrative and participative literature review, selecting papers from 2008 to 2021, in the
following bases: Lilacs, Embase, PubMed, Scopus and Web of Science and Google
Scholar databases. The chosen studies were discussed over a year with researchers, in
simultaneous stages, health workers and managers, disabled people and social movement
leaders. The theoretical framework is inspired by the emancipatory critical theory and
considers the centrality of intersectionality for the understanding of health inequities
mobilized by disability and for the proposition of public policies. It was identified that
the observed progress in the proposal of a comprehensive primary care does not fully
materialize for disabled persons, who face, when accessing Primary Health Care services,
limiting or preventing barriers to the bond formation, the resignification of this group, the
resoluteness of the comprehensive and coordinated health, from prevention and health
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promotion, fragmenting care and impacting in the quality of care offered with
disproportionate effects for this population. Overcoming these gaps is a fundamental
challenge for the policy of attention to disabled persons.

Key-words: Disable Persons; Primary Health Care; Intersectional Framework; Unified
Health System; Human Rights

RESUMEN:

Este articulo mapea las brechas de salud en APS experimentadas por las personas con
discapacidad (PCD), apoyando la cualificacion de la red de atencion a la salud a partir de
esfuerzos colectivos para la apropiacion de la produccion académica y técnico-
institucional. La metodologia utilizada fue la revisiéon bibliografica integradora y
participativa, siendo seleccionados textos de 2008 a 2021, en las bases de datos Lilacs,
Embase, Pubmed, Scopus y Web of Science y Google Scholar. Los estudios
seleccionados se debatieron con investigadores, trabajadores y gestores sanitarios, PcD y
lideres de movimientos sociales, en etapas simultdneas a lo largo de un afio. El marco
tedrico se inspira en la teoria critica emancipadora y considera la centralidad de la
interseccionalidad para la comprension de las desigualdades en salud movilizadas por la
discapacidad y la proposicion de politicas publicas. Identificou-se que o progresso na
proposta de uma atencao primaria abrangente ndo se materializa plenamente para as
pessoas com deficiéncia que, ao acesso aos servigos de APS, enfrentam barreiras a
formacdo de vinculo, a ressignificacdo desse grupo populacional, a resolutividade da
saude integral e coordenada, desde a prevencdo e a promocao em saude, marcando a
fragmentacdo do atendimento e a qualidade da atencdo ofertida com efeitos
desproporcionais para essa populagdo. Superar estas lagunas es un reto fundamental de la
politica de atencion a las PcD.

Palabras clave: Personas con discapacidad; Atencion Primaria de Salud; Marco
Interseccional; Sistema Sanitario Unificado; Derechos Humanos
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1. Introducao

As sucessivas reformas do sistema de satde brasileiro se apoiaram em um modelo de
atencdo primaria forte e ampliado, nas linhas propostas em Alma Ata, com atuagdo nao
restrita as questdes biomédicas, valorizando o protagonismo do usudrio, a promocgao a
saude, assim como a prevencdo. Tal modelo considera, ainda, as caracteristicas
socioeconOmicas, culturais e epidemioldgicas do territério adscrito, reconhecendo que
saude ¢ processo definido socialmente e, como tal, exige atuacdo contextualizada e
intersetorial'®>. As estruturas analiticas para aferir as disparidades na atenc¢do primaria a
saude (APS) tém se mostrado limitadas para entender iniquidades mobilizadas pela
deficiéncia em especial quando associadas a outros marcadores sociais como género,
heteronormatividade, cor e raga, etnia e classe social®.

Dados da OMS® revelam que 16% da populagdo mundial apresenta algum tipo de
deficiéncia, sendo maior a concentracdo de pessoas com deficiéncia (PcD) em paises
menos desenvolvidos (18%), do que nos mais desenvolvidos (12% da populagdo). A
interagdo de diversas condigdes contribui para a precarizacdo da saude das PcD,
resultando em risco mais elevado de morte prematura’. Nos anos recentes observa-se um
crescimento historico dessa populacdo com o envelhecimento populacional, aumento da
violéncia, das emergéncias sanitarias e da populacao com deficiéncias congénitas que
sobrevivem gracas ao avanco da medicina®, pontuando a necessidade de ampliacio e
qualificacdo da rede de atencdo a saude - especialmente considerando que a prevenc¢ao da
deficiéncia ¢ influenciada pelo acesso ao aparato publico em tempo oportuno, ao servigo
especializado, pela violéncia, dieta, habitos saudaveis, entre outros.

No Brasil, a Pesquisa Nacional de Saude’ revelou a intensidade da exclusio social
relacionada ao marcador da deficiéncia: a PcD tem reduzida por mais da metade a
oportunidade de ingressar no mercado de trabalho, a 14 vezes menos, caso se trate de
deficiéncia intelectual ou mental, e a 1/3 a oportunidade de as PcD completarem o curso
superior, se comparada a de pessoas sem deficiéncia. Dados de 2019 revelaram maior
vulneragdo desse grupo no primeiro levantamento sobre a violéncia no Brasil
considerando esse marcador, sendo as mulheres com deficiéncia intelectual as mais
vitimizadas®. Investiga¢do recente sobre o agravamento da inseguranga alimentar pos-
covid atestou que familias brasileiras com pelo menos uma PcD foram afetadas negativa
e desproporcionalmente em todos os indicadores sociais, reafirmando a correlagao entre
deficiéncia e pobreza e pontuando a pertinéncia de politicas focadas para o enfrentamento
do quadro de violéncia social’.

As PcD apresentam os piores indicadores de morbi-mortalidade, acesso e qualidade do
cuidado a saude*. O modelo biomédico da deficiéncia, dominante na literatura, ndo
contempla os estigmas, conflitos e desigualdades que a atravessam!'®!L1213:14 Fggq
violéncia social se configura como a principal responsavel pelo adoecimento e pela
materializagdo de obstaculos ao desenvolvimento e autonomia das PcD!®. A efetivacio
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do potencial de uma APS ampliada pressupde um processo dialdgico de producao de bem-
estar também dessas pessoas historicamente afastadas de seus direitos; e precisa reafirmar
que a deficiéncia, como um produto social, é relacional'®. Um conjunto de evidéncias
revelam que'* a desassisténcia pré-SUS ¢é persistente sobretudo para as PcD, uma vez que
seguem materializadas barreiras que impedem a implementagdo de principios
fundamentais ao SUS e que em parte conformam a APS (acesso, vinculo, resolutividade
do cuidado, coordenagao, prevengao e promocao da saude). Ha anteparos ao exercicio do
direito a satde, com impactos mais severos decorrentes da fragmentacdo dos servigos e

do acesso restrito ou inexistente & informagao!4!%:17:18:19.20,

A exterioridade no processo de producdo do conhecimento e do cuidado de satde pode
ser observada inclusive pela auséncia de contetdos variados', limitando o entendimento
das determinacgdes sociais do processo de saude e doenga das PcD!>!7:18:1920 Rever tal
producdo, marcada pela corponormatizagdo, visa entregar conhecimento capaz de
subsidiar a qualificacao de insumos e servigos, de modo transparente, de forma inclusiva
e colaborativa. Mello?! traz esse debate para atualidade ao traduzir o conceito de able-
bodiedness* como “corponormatividade”, referido a materializacdo de mecanismos de
segregacdo baseados na premissa de incapacidade. A autora denuncia o controle
biopolitico de corpos e atrela o capacitismo a corponormatividade, dado que se definiu
um padrao de funcionalidade de corpos que deixou de fora parte da diversidade humana,
considerada inferior, inttil, incapaz, inapta, e passivel de normalizacdo aos padrdes
funcionais hegemonicos (sempre que a tecnologia de cuidado tornar possivel).

Esse artigo objetiva mapear as lacunas sanitarias na APS percebidas e vividas pelas PcD,
para a qualificacdo da rede de atencdo a saude a partir de esfor¢o coletivo para apropriagao
da producao académica e técnico-institucional que trata da temadtica. Apoiado pelo
Programa PMA, a pesquisa tem buscado localizar os principios estruturantes do cuidado
as pessoas com deficiéncia, tipificar falhas em sua implementagdo e validacao e, em
debate com a comunidade mais ampla de profissionais, usudrios e familiares, processar
um mapa tematico que produza saberes e formas de intervengao. Por atuar em rede e
comprometido com a constru¢do coletiva do conhecimento envolvendo a disseminagao
cientifica, o Programa PMA tem oportunizado a reapropriacdo e transformacdo do
conhecimento, com impacto na aten¢ao primaria no SUS, de modo a localizar e responder
as necessidades desse grupo segundo as identidades que o conformam.

A pesquisa inova na forma de produzir o conhecimento e, como resultado, aqui
sistematizado, aporta trés principais inovacdes. A primeira delas ¢ a localizagao de
caracteristicas da APS que afetam negativa e desproporcionalmente pessoas com
deficiéncia, ou seja, delimita iniquidades mobilizadas pelo marcador social da
deficiéncia, cujo aporte inicial pode colaborar para uma analise interseccional. Ainda, a
sistematizacdo da producdo académica, e posterior andlise apoiada na teoria critica
emancipatodria, colabora com a revitalizagdo dessa base de conhecimento. Também inova
ao correlacionar algumas barreiras presentes na literatura (organizacionais, fisicas,
comunicacionais, de acesso ¢ acessibilidade) as barreiras atitudinais.
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2. Método

O estudo qualitativo, exploratdrio, apoia-se em revisdo integrativa e participativa da
literatura. Resulta do aporte de conhecimentos diversos, incluindo discussdes realizadas
em encontros com liderangas de movimentos sociais para discutir a literatura que aborda
o tema da APS para as pessoas com deficiéncia no Brasil e para mapear lacunas sanitarias.
Parte da hipotese de que a apreensao dos modos de andar (e de viver) a vida dessas
pessoas ¢ condi¢do sine qua non para localizar as determinagdes sociais, promover a
ressignificagdo e tornar efetivos os direitos cidadaos.

O levantamento bibliografico de horizonte temporal de 2008 a 2021 foi realizado em
fevereiro de 2021 nas bases Lilacs, Embase, Pubmed, Scopus e Web of Science e Google
Scholar, utilizando-se os descritores “atencdo primdria”, “acesso aos servigos de saude”,
“barreiras” e “pessoas com deficiéncia”. A partir dai, definiu-se como critério de inclusao
a selecao dos estudos que referenciam os atributos da APS para compreender a satde da
PcD, e aqueles que analisam as condi¢des de acesso e as barreiras enfrentadas pela
populagdo em tela no contato com o servigo de saude. Foram selecionados para discussao
45 estudos e adicionados textos da literatura contra-hegemonica, valendo meng¢do aos

pressupostos da teoria critica emancipatoria®.

O material levantado foi lido até abril de 2022. O conhecimento cientifico foi debatido,
confrontado e complementado pelo empirico e experiencial. O processo envolvido nesse
trabalho e seus resultados estdo sendo sistematizados em outro artigo.

A leitura participativa se deu com grupo heterogéneo, buscando incluir a vivéncia dos
corpos representativos da diversidade funcional humana estigmatizada (PcD), e das
pessoas envolvidas em seu cuidado, para debater a base de conhecimento, visando o
enfrentamento da corponormatizagdo na epistemologia da deficiéncia, produzindo
tensionamento entre as diversas percep¢des do territorio existencial das PcD. A revisdo
participativa refere-se ao método de apreensdo do conhecimento que considera fontes
mais plurais, de forma ndo hierarquizada, pertinente pela violéncia epistémica que marca
a producdo sobre a tematica.

Justifica-se por tratar de uma populagdo invisibilizada historicamente, destituida de sua
subjetividade e singularidade na literatura que, em geral, localiza sua satde a partir do
que considera anormal e patoldgico. Ainda que componha grupo populacional robusto, a
sua heterogeneidade limita o uso da medicina baseada em evidéncias e a padronizacao de
intervengdes. Como resultado, a populagdo segue invisibilizada em indicadores diversos.

Para Esher?’, em uma “perspectiva ampliada, o conceito de especialista inclui desde a
experiéncia académica até a vivéncia de pessoas bem-informadas comprometidas com a
questdo estudada" (p.206). Nesse estudo, além dos pesquisadores, foram ouvidas pessoas
que detém habilidades, conhecimentos tradicionais, experienciais, praticos e técnicos, €
as PcD, dado aportarem conhecimento constituido a partir da experiéncia da vivéncia de
seus corpos considerados fora do padrdo, subalternizados e objetificados, e que,
entretanto, em sua re-existéncia compdem grupo com crengas, valores, desejos,
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subjetividades e direitos. Também participaram os familiares/cuidadores e demais
pessoas que, em face das lacunas sanitarias, acabam por se responsabilizar pelo fluxo de
cuidados, atuando na eliminac¢do de barreiras comunicacionais, cognitivas, atitudinais,
entre outras. Tal método encontra respaldo cientifico inclusive para constitui¢ao de
diretrizes e protocolos clinicos de atengdio primaria em estudos internacionais?*.

Assim, a literatura ¢ analisada também a luz dessas outras fontes de conhecimento que
embasam a interpretacdo das autoras nesse artigo. Os resultados ora sistematizados foram
apresentados em reunides de devolutivas com especialistas diversificados em termos de
localizagdo geografica, representatividade de movimentos da sociedade civil,
pesquisadores e trabalhadores e gestores das areas sociais. O produto, com apropriacao
das questdes chave pelos participantes, foi validado em maio de 2022, produzindo a
cartografia da literatura, ora apresentada, aportando os resultados iniciais da Pesquisa.

3. As barreiras ao acesso a saude das pessoas com deficiéncia na APS

A analise de resultados em torno do acesso a servicos de APS para pessoas com
deficiéncia apoia-se em uma grande diversidade de estudos que abordam a distingdo de
dificuldades vivenciadas em relacao ao resto da populagdo, resultando em iniquidades em
saude. A problematica mais geral destaca a violagao dos direitos humanos, em especial
aqueles inerentes aos sistemas universais de prote¢ao social e de satde. Esse ultimo tem
como premissas a integralidade e a intersetorialidade.

Associada a violagdo de direitos humanos e de satde estd a percep¢do da injustica social
pela naturalizacdo da exclusdo, do agravamento das determinagdes socioambientais e
seus efeitos iniquos sobre os indicadores de morbi-mortalidade*. Além disso, ressaltem-
se consequéncias do abandono e desassisténcia pela inobservancia aos preceitos do SUS
em favor da organizacao de uma rede de servigcos coordenada pela APS no territorio e nos
deslocamentos resultantes para tentar acessar os direitos.

Os estudos avangam ao desnudar a precariedade dessa rede, a baixa qualidade dos
servigos e de seus profissionais por falta de formagdo profissional adequada - desde a
graduacio - e continuada, além do desconhecimento sobre as especificidades das PcD?.
Ainda, explicitam a ndo participacdo dos diversos grupos na tomada de decisdo,
planejamento e programagao das agdes, bem como nas avaliagdes dessas. Tal negacdo
aponta a reprodu¢do de um conjunto de barreiras socioecondmicas, culturais,
comportamentais, comunicacionais e organizacionais. Um outro segmento de questdes
diz respeito a perda de oportunidades pela ndo incorporacdo de solugdes tecnologicas
diversas, inclusive as de baixo custo, ja divulgadas em nichos do mercado, que podem
melhorar a qualidade de vida e dar novas perspectivas ao cuidado continuado. Segue o
acompanhamento dos textos selecionados.

A violagdo sistematica dos direitos humanos universais das pessoas com
deficiéncia®?%"1%27 precisa ser mais bem compreendida e assimilada ao campo da saude.
A reversdo da injustica social se vé€ limitada, inclusive, por uma injustica
epistétmica®®**’, dado o apagamento das pessoas com diversidade funcional
estigmatizada na formag¢do de conhecimento marcando um cenario de auséncia na

literatura que se dedica a localizar seus modos de andar a vida.
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O afastamento das arenas decisoérias e a naturalizagdo dos circuitos de exclusdo e injustica
social matizam um cendrio de abandono e desconhecimento dessa populacdo. A
invisibiliza¢do das desigualdades mobilizadas pela deficiéncia faz com que uma série de
estudos conclua, equivocadamente, que nao hé diferencas substantivas na qualidade do
atendimento a pessoas com e sem deficiéncia’’.

O fato de que essa populacdo ndo se encontra identificada no territorio, com suas
especificidades, preferéncias e necessidades de saude e de mediagdes mapeadas®>3334
configura lacuna de conhecimento impeditiva da qualificagdo do cuidado prestado®->. A
ndo considerag¢do de suas especificidades de saude, o absente esfor¢o de valida¢do dos
instrumentos de pesquisa junto a esse estrato populacional e a exterioridade no processo
de formacao de conhecimento comprometem a fidedignidade dos achados.

Ainda que uma série de barreiras e lacunas sanitarias existentes ndo afetem somente o
acesso das PcD, sdo produzidos efeitos mais severos para essas, sem necessariamente
terem tal vulnerabilidade localizada na literatura®®. Mesmo diante das necessidades de
cuidado ja identificadas, estudos apontam a precariedade da rede de servigos em face da
insuficiéncia da atencdo especializada e da concentracdo da sua localizacdo em grandes
centros e capitais’®®, das condi¢des socioecondmicas e da vulnerabilizagdo dos
territorios®’. A vivéncia da deficiéncia e o acesso aos servigos de satde sio afetados pela
combinagdo de outros fatores como género, cor e raga, etnia, heteronormatividade, classe,
situando a primordialidade de produzir conhecimento a partir de abordagem
interseccional®®>? para captar como a justaposi¢iio desses sistemas de opressdo afetam as
iniquidades mobilizadas pela deficiéncia na saade.

Tais estudos contribuem para desnaturalizar as desigualdades subsumidas nos esforgos
pertinentes voltados para identificar os problemas de acesso aos servigos de saude em
face do desmonte do SUS e da APS, determinado pelo esvaziamento de recursos
financeiros em anos recentes. Estudos com metodologias interseccionais reconhecem o
problema estrutural definido pela falta de recursos e os efeitos desiguais decorrentes dos
marcadores sociais.

Vale ressaltar que mesmo nos estudos especificos sobre essa populacdo hd pouca
correlagio entre as barreiras listadas na Lei Brasileira de Inclusio (LBI)* (que
reconhecidamente afastam essa populacao de seus direitos) e aquelas vivenciadas na
saude. E provavel que a falta de paridade de participagdo e influéncia na formulacio de
estudos, politicas e avaliagdes dificultem o protagonismo, resultando em formulagdes
limitadas.

A literatura pontua a existéncia de barreiras denominadas de fisicas, englobando aspectos
urbanisticos, arquitetonicos, nos transportes ou impedimentos ao deslocamento. De fato,
considerando o grupo heterogéneo composto pelas PcD, aquelas com deficiéncia fisica
sdo as menos invisibilizadas. O que nao significa que percebam a presenca e extensao dos
atributos de uma APS ampliada. Ainda que estudos revelem a melhoria na acessibilidade
fisica de algumas UBS, as unidades ainda sdo precarias na acessibilidade socio-
organizacional para pessoas com todas as deficiéncias.
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A exclusdo do contexto e a percep¢do a-histérica de mundo levam a naturalizagdo de
sujeito, remetendo a uma visdo biologizada da deficiéncia, e no caso em tela, uma visdo
biologicista da populagdo*!, que ancora uma série de barreiras atitudinais. Considerando-
se as barreiras descritas na LBI (urbanisticas, arquitetonicas, nos transportes, nas
comunicagdes ¢ na informagdo, atitudinais e tecnoldgicas), erguidas no contato
estabelecido entre a sociedade e pessoas cujas diversidades funcionais ndo foram
contempladas em resiliente negacao de sua humanidade, pode-se afirmar que uma das
barreiras ao acesso a saude da PcD ¢ que ndo hé estabelecimento de vinculo; seu contexto
sociocultural ¢ pouco incorporado na literatura que segue referenciada majoritariamente
ao modelo biomédico da deficiéncia.

No esteio das barreiras atitudinais, os avanc¢os no entendimento das determinagdes sociais
desse grupo heterogéneo de pessoas seguem limitados*’, constituido a partir de um
modelo da deficiéncia que resume a pessoa a sua lesdo. A linguagem dominante ¢ a do
déficit, sendo reduzidas a rétulos de categorias subalternizadas e deficitarias, em um
processo de naturalizagdo da desumanizagao, prejudicando a no¢ao de que sdo sujeitos de
direitos*’.

Tais barreiras se materializam posto que a deficiéncia ¢ discutida e tratada como doenga,
pela falta de infraestrutura adequada e pela auséncia / fragilidade da formacao ofertada
aos profissionais. Em conjunto materializam barreiras de acesso, prejudicando a
qualidade dos servicos prestados e o desenvolvimento de suas potencialidades*,
ampliando e reproduzindo o quadro estrutural de injustica social. O despreparo
profissional materializa também barreiras organizacionais por impactar negativamente o
planejamento das equipes e da gestio®. Condessa et al.*® identificam essas como
obstaculos que afastam as PcD de seus direitos a saude bucal.

O relato, tanto por usuarios quanto por profissionais, da falta de competéncia e
capacitacio desses ultimos para o cuidado a satde, da sensacio desse despreparo*’ e da
vacancia de a¢des de educacdo continuada € recorrente na literatura que investiga as
barreiras de acesso enfrentadas!>*34%2647 A n3o prioridade atribuida as pessoas com
deficiéncia e a referida falta de qualificacdo também ¢ associada a vigilancia territorial
limitada, sem identificacdo devida dessa populagdo e de suas necessidades no
territorio°®*3. A satide das PcD se vé obstaculizada, ademais, pelo desconhecimento de
seus direitos.

Em suma, a fragmentacao na formacao dos profissionais inviabiliza o olhar ampliado a
partir do reconhecimento do cuidado como um processo social, a escassez de capacitagdes
para as equipes de saude da familia sobre o tema, e a persisténcia de um contexto
assistencial marcado por abordagem biologicista com baixa resolutividade afetam
desproporcionalmente a satide das pessoas com deficiéncia. Tal cenario persiste em
fun¢do das barreiras atitudinais perenizadas pela corponormatiza¢do e resultam no
impedimento do acesso, na falta de qualidade e na inobservancia da integralidade do
cuidado®?.

O termo “barreiras organizacionais’ aparece de forma recorrente na literatura, entretanto,
aquelas ampliadas em funcao da funcionalidade de um determinado corpo sao
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invisibilizadas. No caso das pessoas com deficiéncia, as barreiras referidas a fila, ao
horario de atendimento para marcagdo de consulta, as praticas administrativas
burocraticas, as informacoes sobre o fluxo de cuidados e auséncia do atendimento
prioritario* encontram-se majoradas pelo desconhecimento e ndo identificacdo no
territorio>® e pelas barreiras comunicacionais e atitudinais, a partir de um entendimento
que a APS ndo ¢ lugar daquela pessoa que estd (ou deveria) vinculada aos centros de
reabilitacdo™®.

Ressalte-se a existéncia de tecnologias assistivas, como o easy-health (linguagem
fAcil)>15253:3435.5657.38 - teleatendimento em libras®®, a comunicagio aumentativa e
alternativa”*", a audiodescri¢do, e o uso de linguagem simples voltadas para aprimorar
essa comunicacao e provocar maior envolvimento e ganho de autonomia por parte dessas
pessoas e suas familias. Ainda que haja essas tecnologias que viabilizam a comunicacao
inclusiva, a invisibiliza¢ao desse estrato populacional e a falta de espago para o exercicio
de sua voz politica tém naturalizado a sua exclusdo. Nesse contexto, em que nao se
priorizam solugdes existentes, a falta de acessibilidade precisa ser entendida como um
marcador da precariedade da satide das PcD.

51,60

Hé também solugdes para a ampliacdo da resolutividade, a redu¢do do sofrimento, além
de algumas diretrizes clinicas especificas para esse publico; entretanto, seguem
represadas com disseminacdo limitada para as pessoas com deficiéncia, suas familias e
profissionais de saude, assisténcia social e educa¢io®, indicando que na APS ainda ndo
se valoriza o protagonismo desse estrato populacional, cuja exclusao segue naturalizada
(barreiras atitudinais).

O acolhimento nao impactou a reorganizacdo das ag¢des programadas
(vinculo/longitudinalidade); as centrais de regulagdo sdo insuficientes para garantir o
acesso, prejudicado também pela fragmentacao do cuidado®
(coordenagdo/resolutividade); e o apoio diagnostico e nos procedimentos/cirurgias ¢
insuficiente/incipiente (resolutividade). Mesmo quando ha a tecnologia assistiva
disponivel no SUS, o desconhecimento do codigo ou nomenclatura do SISREG para
encaminhamento ndo raro impedem o acesso. Os estudos em sua maioria apresentam-se
falhos em associar as especificidades da vulnerabilidade social da PcD aos seus processos
de satde e doenga. A barreira relacional obstaculiza o vinculo entre os profissionais e
usudrios e indica a importancia de agdes de promog¢ao e apoio social que elevem a
condicdo de desenvolvimento dos mesmos e de familiares ou cuidadores. O nao
estabelecimento de vinculo!** despontou como importante obstaculo a satde integral;
seu enfrentamento pressupde, entre outras coisas, a eliminagdo das referidas barreiras
comunicacionais prevalentes entre trabalhadores e usuarios do SUS!*-61:62.63,

A coordenagdo do fluxo de cuidados costuma ser exercida pela propria familia,
reproduzindo e ampliando circuitos de desigualdades sociais, ¢ mantendo rigida a
segregacdo e a percepcao da deficiéncia como um “problema” da esfera privada. A
despeito disso, a promogao, o envolvimento comunitario, politicas ou acdes mais amplas
voltadas ao familiar e a uma rede da comunidade sdao pontuais, quando existentes. Como
a APS deveria ser centrada no usudrio, com enfoque na familia com atuagdo
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territorializada, essa configura lacuna importante em um sistema que nao se esforga para
se comunicar € nem para coordenar o fluxo de cuidado dessas pessoas.

Estudos pontuam atuacio marcada pela desarticulagdo®*, descontinuidade e fragilidade e
a impossibilidade de promover a integralidade sem a intersetorialidade das agdes™. A
falta de profissionais, de continuidade do cuidado e de adaptagdo necessaria para a
atencao também despontaram como questdes que afetam negativamente a coordenagao
do cuidado, o vinculo e a integralidade, atributos essenciais da APS*°. Tais caracteristicas
limitam o acesso e qualidade do cuidado a satide em particular de PcD, uma vez que, em
sua maioria, costumam ter necessidade mais frequente de recorrer aos servicos de saude
pontuando efeitos desiguais quando ha falhas na coordenacdo do fluxo de cuidados. Os
estudos em sua maioria sdo falhos em associar as especificidades de sua vulnerabilidade
social aos processos de saude e doenga.

Em suma, a auséncia de acolhimento, desconhecimento e barreiras relacionais interpelam
o vinculo e obstaculizam a reorganizacdo das agdes (atengdo no primeiro
contato/longitudinalidade); as centrais de regulacdo sdo insuficientes para garantir o
acesso (coordenacdo/resolutividade); e o cuidado matricial®?, o apoio diagndstico e nos
procedimentos/cirurgias ¢ insuficiente/incipiente (acesso/integralidade/resolutividade).
Mesmo quando hé a tecnologia assistiva / servigo disponivel no SUS, o desconhecimento
do cddigo ou nomenclatura do SISREG para encaminhamento ndo raro impedem o
acesso. A falta de vinculo e o descaso com a coordenagdo (percep¢do de ndo
pertencimento) nao propiciam condi¢des para um cuidado centrado e protagonizado pelo
usudrio, sua familia e menos ainda para sua ressignificagdo no territorio (orientacao
familiar e comunitaria e competéncia cultural).

4. Particularidades na atenc¢do a saide de pessoas com deficiéncia

A desumanizagdo desse estrato populacional circunscreve ao ambito privado a
responsabilidade pelos seus cuidados. Como resultado, implica na caréncia sistematica
de acesso a diagnosticos e tratamentos para condi¢des de satde variadas, impactando a
qualidade do servigo prestado e agravando o quadro de morbi-mortalidade dessa
populagdo. Segue ignorada a maior prevaléncia de condigdes relacionadas as deficiéncias
diversas das pessoas, sem programas de saude direcionados e nem infraestrutura
compative?.

O monitoramento de cancer, por exemplo, ¢ menos frequente entre usuarios com
deficiéncia em funcdo de limita¢des no letramento de saude dos familiares cuidadores, e
sua relutancia ao desgaste em face do tratamento, desafios logisticos para a realizagdo
exames de rastreamento, parca existéncia de guias e campanhas acessiveis para
sensibilizar o usudrio e seus familiares, distancia, falta de disponibilidade e acessibilidade
dos centros referenciados para realizacdo de exames sdo também fatores que causam
impacto maior na saude das PcD*.

Doengas cardiovasculares sao mais frequentes em pessoas com trissomia do cromossomo
21 (T21), naquelas com delegdo do 22q11 ou com sindrome de Prader Willi**. Quadros
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de deméncia, por sua vez, sdo mais prevalentes entre PcD, sendo que mais precocemente
entre aquelas com T21%%%, Pessoas com alteragdes neuromusculares, a exemplo das com
paralisia cerebral, tendem a apresentar mais disfun¢des respiratorias (com risco de
aspiracdo e asfixia), e neuromusculares e do esqueleto, que podem ocasionar a redugao
da mobilidade e habilidade para a pratica de atividade fisica com consequéncias negativas
para a saude??. A osteoporose e fraturas osteopordticas sdo mais prevalentes dentre PcD.
Os fatores de risco para osteoporose especificos incluem tanto o agravamento da
deficiéncia, quanto o uso prolongado de certos medicamentos como anticonvulsionantes,
glucocorticoides, progesterona injetdvel de longo alcance nas mulheres, ou ainda a
deficiéncia de vitamina D, a prolactinemia, a imobilidade ou a presenca de algumas
sindromes genéticas®®.

Os quadros de ansiedade, comportamento e trauma e desordens sdo subdiagnosticados.
As desordens psiquiatricas tendem a nao ser reconhecidas tanto em funcao das barreiras
comunicacionais, que dificultam o diagndstico, quanto da apresentacao “considerada
atipica” do quadro. Como consequéncia, tendem a ficar sem tratamento®’.

Também ¢ comum a desaten¢do aos periodos de transi¢do dos ciclos de vida como
adolescéncia, vida adulta e envelhecimento, que se encontram associados a deterioragdo
nos quadros de saide da PcD, particularmente dentre as pessoas com deficiéncia
intelectual mais severa, e aquelas que enfrentam barreiras comunicacionais e de inclusdo
mais substantivas. Isso sugere a necessidade de atuar de forma preventiva (planejar
servicos de apoio a essas transicdes)??, de acessar equipe multidisciplinar, de disseminar
tecnologias para facilitar a comunicagdo, de contemplar toda a diversidade humana nas
campanhas de saude, e de reservar um tempo de consulta ampliado para acomodar a
especificidade dessas pessoas.

Crengas e estigmas prejudicam o acesso e qualidade a assisténcia ginecoldgica, limitada
por barreiras atitudinais, estruturais, financeiras e organizacionais®®, o que conflitua com
as estatisticas alarmantes dos abusos sexuais sofridos pelas pessoas com deficiéncia: até
90% das mulheres com deficiéncia intelectual e psicossocial sofrem abuso sexual em
algum momento da vida®®. Isso ocorre ndo por conta da gravidade da deficiéncia, mas
pelo valor humano atribuido as PcD em uma sociedade que ainda nao foi bem-sucedida
em combater a corponormatividade.

Os estudos que abordam as deficiéncias sensoriais enfatizam a presenca das barreiras
comunicacionais. Pessoas com deficiéncia auditiva relatam essas como o principal
entrave ao acesso, a acessibilidade e a qualidade do cuidado, tanto em relagdo a interagdo
com o profissional quanto em relagdo as informagdes disponiveis no servigo. Os
impedimentos descritos referem-se a problemas de comunicagdo durante exame clinico e
anamnese; dificuldade de entendimento da prescri¢dao, o que interfere na seguranca do
tratamento; falta de informacdo sobre qual a melhor forma de comunica¢do ndo verbal
para o paciente surdo; além de dificuldades na sala de espera e para agendamento das
consultas’®. A incapacidade de protagonizar o seu processo de saude-doenca, o
atendimento direcionado ao acompanhante®’, a falta de privacidade e de reconhecimento
daquele como um sujeito de direitos impactam negativamente o cuidado. Ademais, sua
intimidade e sigilo médico-paciente sdo violados em fun¢do da falta de acessibilidade
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comunicacional e decorrente dependéncia da pessoa surda a terceiros ouvintes para
assisténcia a satde’!.

Pessoas com deficiéncia visual também enfrentam obsticulos: foram referidas, por
pessoas cegas ou com baixa visdo, barreiras & comunicagdo, acesso fisico, informagao
(campanhas de saude e materiais disseminados em formato inacessivel) e atitudinais, a
exemplo da falta de respeito ou da percepcao do trabalhador que aquele individuo ¢
incapaz de cuidar de sua propria saude’’. Estudos sobre Idosos com deficiéncia visual
pontuam maior prevaléncia de morbidades e condi¢des secundérias a doengas (como
diabetes, hipertensao arterial sist€émica e derrame), maior limitagdo de atividades da vida
diaria, como caminhar, preparar a refeicdo ou tomar medicagdes, além de maior restrigao
da vida social’’. Tendo em vista todas as barreiras listadas neste artigo e as consequéncias
na produgdo de conhecimento, na formacao e nas praticas de cuidado dos trabalhadores,
e no desenvolvimento de insumos e equipamentos, reafirma-se que a maior prevaléncia
de doengas e a falta de habitos saudaveis decorrem muito mais das barreiras atitudinais,
e demais listadas na LBI, do que de condigdes especificas da satide da pessoa com
deficiéncia.

5. Consideracgoes finais

Os avangos observados na proposta de implantacdo de uma atengdo primaria abrangente
- limitados pelo subfinanciamento do SUS e desmonte das politicas sociais e da APS, em
particular - ndo se materializaram da mesma forma para as PcD. O termo ‘pessoas com
deficiéncia’ engloba vasta diversidade humana, com funcionalidades distintas que, em
interacdo com os espacos sociais € equipamentos publicos, enfrenta obstaculos de portes
variados. A manutengdo de barreiras que impedem o vinculo, a ressignificacdo desse
grupo populacional, a resolutividade de uma satde integral e coordenada, que pense a
prevencao e a promogao e o referenciamento a uma equipe de satide da familia pontuam
uma série de anteparos ao exercicio do direito a saude por parte dessa populacdao que
segue atendida de forma fragmentada, com acesso precério e, por vezes, inexistente a
informacao.

Ainda que haja estudos que mencionem tais barreiras, sua correlagdo com a falta de
qualidade do cuidado, o risco e sofrimento aumentados, o desperdicio e disfuncao do
sistema, encontra-se insuficiente na literatura, sendo razodvel inferir que a
corponormatividade estrutural leve a um entendimento limitado de prejuizos decorrentes
dos estigmas associados a essa populagao.

Inclusdo ¢ acessibilidade costumam ser entendidas como sin6nimos, constituindo outra
lacuna resultante desse olhar hierarquizado. A falta de convivéncia nos espacos sociais
impede a sensibilizagdo e priorizagdo de questdes especificas necessarias em uma APS
ampliada. A essas dificuldades somam-se o quadro de injustica social que marca a vida
da maior parte das PcD, que moram distante, acessam informag¢ao de forma precaria,
possuem baixo nivel escolar etc. Note-se que em cendrio de precarizacao da atengao
primaria, fica ainda mais dificil a equacdo da questdo, enfatizando a necessidade de
abordagens insterseccionais para andlise do esvaziamento de recursos para a aten¢do
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primaria e a precarizagdo dos vinculos de trabalho, de modo que desvantagens
desproporcionais decorrentes dos marcadores sociais operantes sejam desveladas.

Nao hd possibilidade de alcancar a saude integral apenas a partir de referéncias
biomédicas, posto que seguiriam invisibilizadas as concepgdes de sujeito, de saude e de
mundo. Também nao se alcanga a integralidade, em especial de populacao estigmatizada,
sem que os circuitos socioculturais que excluem e subalternizam sejam entendidos e
combatidos, pontuando a pertinéncia de avangar na constru¢do de um modelo social de
atencdo integral que subverta preconceitos e incorpore valores positivos de crescimento
e desenvolvimento humanos.

A condi¢do de ter deficiéncia ¢ permeada por estigmas, conflitos e desigualdades
resultando na negligéncia desse publico nas agdes e estratégias de saude universais. Tal
redu¢do/desumanizagdo atrasa diagndsticos, ndo permite o letramento e nem o
engajamento das pessoas com deficiéncia, resultando em piores indicadores de saude e
na falta de qualidade dos servicos. A qualificagdo desse cuidado na APS poderia se
beneficiar da oferta de condi¢cdes de diagnostico voltadas para tragar um projeto
terapéutico que reduza danos e valorize as potencialidades.

Note-se que mesmo naqueles aspectos biomédicos em que houve avango no
conhecimento (desenvolvimento de protocolos clinicos especificos, de orientacdes de
cuidado, politicas etc.), a invisibilizacdo dessa populagdo obstaculiza a sua disseminagao,
a exemplo da curva de crescimento especifica para criangas brasileiras com T2173,
ignorada nas praticas de saude.

Quando se pensa em uma APS comprometida com a reducao das desigualdades de satde
da pessoa com deficiéncia, ¢ inescapavel a promog¢do de pratica norteada para a
ressignificagdo daquele individuo em sua comunidade. O que exigiria um processo
formativo permanente para eliminar a corponormatizacao entre trabalhadores de saude,
para que possam buscar entender os caminhos a serem trilhados para o encontro
intersubjetivo. Assim, a qualificagdo da APS pressupde fortalecer a base comunitaria e
territorial, com recursos fisicos e tecnoldgicos adequados e pessoal qualificado.

A potencialidade da qualificagdo do cuidado da satde da PcD e a necessidade de
levantamento de informacgdes sobre seus territorios existenciais tém sido ignoradas por
gestores de saude, inclusive como uma oportunidade de melhoria do sistema como um
todo. A necessidade recorrente de pessoas com deficiéncia acessarem os varios niveis de
atencao constitui os seus como fluxos de cuidado privilegiados para o mapeamento das
falhas persistentes das redes de atencdo a saude, e reforca a pertinéncia da realizagao de
pesquisas avaliativas de itinerarios terapéuticos para pessoas com deficiéncia e
marcadores de quadro de morbimortalidade relacionados aos agravos recorrentes.

Importa reconhecer que a instituicdo de uma Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia, que preconiza a sua participacao, de uma rede de cuidados a ela voltada, a
institucionalizagdo da Lei Brasileira de Inclusdo (que define como crime a discriminagao
da pessoa em funcao da deficiéncia), assim como a consigna ao direito a acessibilidade
comunicacional, conquanto configurem iniciativas meritérias, nao foram suficientes para
efetivar os direitos humanos e aqueles relativos a satde, at¢ o momento.
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Na saude os desafios sdo diversos, hd que superar o modelo assistencialista para outro
que reconhega o direito e priorize a inclusdo e autonomia. E necesséario fortalecer os
mecanismos de regulacdo, promover a busca ativa dessa populacdo no territorio, conhecer
suas necessidades e oportunizar um cuidado apoiado na pratica dialogica, tecida no
encontro intersubjetivo. Sem isso, o modelo civilizatorio de atengdo primaria defendida
no SUS seguird no campo do ideal para a populacdo em geral, e no da fantasia para as
pessoas com deficiéncia. Deve-se buscar romper com o silenciamento das familias e da
comunidade e com a acomodagao dos profissionais em face do desafio de promover agdes
integrativas e articuladoras do cuidado do usudrio, independente da sua condigdo
socioeconOmica, da sua raga, cor e etnia, género e da funcionalidade de seus corpos.

Quando se pensa nas lacunas a satide da pessoa com deficiéncia no Brasil, importa
reconhecer as desigualdades que permeiam determinagdes sociais que as tém afastado de
seus direitos. Urge denunciar que o contexto do congelamento dos gastos em satude, do
movimento de privatizagao da APS no Brasil, a partir da terceirizagao e precarizagdo dos
vinculos de trabalho, atuam em sentido oposto a viabilidade de um cuidado coordenado,
humanizado e transformador. As reformas recentes tém favorecido a acepcao da satde
como um bem econdmico, em detrimento do compartilhamento do risco social de adoecer
e do modelo de saude universal previsto na Constituicio de 1988. Ressalte-se a
pertinéncia de denunciar as questdes estruturais de funcionamento do SUS nos ultimos
30 anos, a ruptura do pacto social e a adogdo de politicas neoliberais que impdem um
novo ciclo de pobreza e exclusdo, ameacando o modelo civilizatorio institucionalizado
no pais.

\

Quanto mais vulnerabilizada sua condi¢do, maiores os obstaculos a inclusao ¢ a
participacdo da pessoa com deficiéncia, pontuando a pertinéncia de que estudos adotem
abordagem metodologica interseccional para captar os sistemas de opressdo que se
justapdem e desencadeiam iniquidades de saude. Sem incorporar aos estudos os
marcadores mobilizados pela deficiéncia e demais marcadores sociais ¢ impossivel
produzir conhecimento capaz de fomentar um SUS que seja de fato para todas as pessoas.
Por fim, sugere-se a realizacao de estudos, sempre de forma participativa, que produzam
conhecimento sobre essa populagdo, seu perfil sociodemografico e epidemioldgico, e
métodos de apagamento visando ao enfretamento da estrutura opressora e de vulneracao
desse segmento da sociedade.
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