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RESUMO

Este estudo teve o objetivo de compreender como a assisténcia a salde é preconizada, no
ambito do Sistema Unico de Salde (SUS), para as pessoas com deficiéncia de diversas
naturezas, tendo como orientacdo o conceito de equidade (um dos principios do SUS). O
estudo foi baseado em documentos oficiais, concentrando-se nas formulagdes e implicacoes
que poderiam identificar como construir, para as unidades de saude publica, a no¢do de
igualdade/equidade na atencdo as pessoas com deficiéncia. Como metodologia, utilizou-se 0s
aspectos descritivo-analiticos relacionados com marcos legais e também uma analise de
documentos que lidam com o problema levantado. Foram encontradas algumas barreiras para
contextualizar o conceito de equidade dentro de um conjunto de limitacbes inerentes ao
modelo brasileiro de satde publica, assim como foi observada a continuidade do estigma
social que é dirigido a este grupo de pessoas, alem de uma aparente manutencdo das
representacdes sociais dessa populacdo. Essas limitagdes tém promovido - do ponto de vista
da equidade na saude - um certo nivel de frustracdo, especialmente no atendimento de pessoas
com deficiéncia para as quais sdo oferecidos cuidados de satde de qualidade duvidosa.

Palavras-Chave: Equidade. Pessoas com Deficiéncia. Sistema Unico de Satde.



ABSTRACT

This study aimed to understand how the health assistance is preconized, in the Unified Health
System (SUS), to people with disabilities of various natures, having as a orientation the
concept equity (one of SUS principles). The study was based on official documents, focusing
in the formulations and implications that could identify how to construct, for public health
units, the notion of equality / equity in care for people with disabilities. As a methodology, we
used descriptive-analytical aspects related to legal milestones and also an analysis of
documents dealing with the problem raised. Were found some barriers to contextualizing the
equity concept within a set of limitations inherent the Brazilian public health model, as well
as was observed the continuity of the social stigma that is directed at this group of people,
besides an apparent maintenance of social representations of this population. These
limitations have promoted — from the perspectives of health equity - some level of frustration,
especially in care for people with disabilities, for which are offered health care of dubious
quality.

Keywords: Equality. Persons with disabilities. Silgle Health System.
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1 INTRODUCAO

Um dos sentidos atribuidos a palavra equidade pode ser o uso irrestrito da
imparcialidade com a finalidade de reconhecer os direitos dos cidaddos. Derivada da palavra
latina “equitas”, faz referéncia ao esfor¢o de tornar iguais condigcdes as vezes diferentes.
Assim, ela adapta as regras para certo caso peculiar, com o propdsito de deixa-las mais justas
(VESCOVI, 2009).

E fato que a Constituicdo Federal de 1988, ao ser promulgada, constituiu o Estado por
meio da democracia e do direito, que passou a ser fundamentado na soberania, na cidadania e
na dignidade da pessoa humana. Mediante isto, se estabeleceram expressivas modificagdes no
marco regulatério da satde no Brasil.

Ao tratar da satide a Constituicdo proclamou, através do seu Art. 196, que “A satde ¢
direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que
visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acgOes e servigos para sua promogao, protecao e recuperagao”. A nossa Carta Maior reafirmou,
contundentemente, a dignidade da pessoa humana, visto que uma populacdo que ndo, tem
pelo menos, um minimo de condi¢bes de saude, ndo poderia ser considerada como
democrética.

A preparacdo de estratégias para 0 avan¢o na qualidade de vida e da salde se
materializou em 1990 com a regulamentacdo do Sistema Unico de Saude (SUS) através da
Lei n° 8.080, que se baseou nos principios da universalidade, da integralidade e da igualdade.

O texto do SUS, ao apresentar seus principios, descreveu a igualdade como dar
“assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de qualquer espécie”. No entanto, o
principio da igualdade tornou-se insuficiente, uma vez que pessoas com deficiéncia ndo se
viam em condicBes dignas e confortaveis de atendimento. A igualdade, no sentido puro do
termo, quando empregado as pessoas com condicGes diferentes, marcou na verdade a
excluséo e a diferenciagdo (BRASIL, 1990, p. 4).

Portanto, o conceito de equidade emergiu, no caso das politicas de salde, de uma
adaptacdo das regras ja existentes, guardando os critérios da igualdade como direito e indo
mais longe, ao resgatar a equidade no sentido da justica ao “tratar com desigualdade os
desiguais”. No mesmo sentido, Elias (2005, p, 291) se referiu a nocdo de equidade que se
“associa de modo diverso a igualdade e, sobretudo, a justica, no sentido de propiciar a

correcdo daquilo em que a igualdade agride e, portanto, naquilo que a justica deve realizar”.
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Ou seja, a limitacdo da execucdo das praticas operacionais e de produtos de salde nédo
disponibilizados pelo SUS para atender as pessoas com deficiéncia, acabou por resultar na
inversdo dos principios primordiais estabelecidos pela Constituicdo de 1988, cuja orientacéo
esta na “adocao de estratégias diferenciadas para pessoas e grupos populacionais excluidos e
em situagdo de maior vulnerabilidade”. Desse modo, a nogdo de equidade vem sendo utilizada
de forma genérica e sem nitidez, o que leva ao esvaziamento das conquistas do plano legal,
transformando o sistema de salde em um instrumento de perpetuacdo das iniquidades em
salde ja tdo expressivas no Brasil.

Para desenvolver nosso argumento, tornou-se necessario verificar como o principio da
equidade acabou por estabelecer uma norma singular a cada caso especifico e como a
equidade passou a superar as lacunas existentes nas normas legais, principalmente as
relacionadas aos grupos historicamente discriminados, como aqueles compostos por pessoas
com deficiéncias.

Sendo assim, para que o principio da equidade abarque a acessibilidade e a inclusdo
social, de pessoas com deficiéncia medidas especificas devem ocorrer na sociedade. No
entanto, tais medidas deveriam ser empregadas conforme as limita¢fes dessa populagdo, visto
que a falta de estrutura do poder publico acabou por ndo priorizar a superacdo das
dificuldades dessas pessoas. E preciso que se facam obras de infra-estrutura, que os
profissionais de atendimento sejam qualificados, além do emprego de técnicas como o
Alfabeto Braille e a Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS). Com isso, a empregabilidade do
termo equidade, no sentido de justica social, podera ser alcancada em sua plenitude.

Atuar com justica social para as pessoas com deficiéncia é dar subsidios para que
possam atingir o maior grau de autonomia possivel dentro de suas necessidades, mesmo
sabendo que, em alguns casos, no ato de seus exercicios diarios, as pessoas com deficiéncia
acabam precisando de ajuda e esta ajuda ndo pode ser entendida como sinénimo de caridade,
de altruismo, mas sim, de atuacdo de toda a sociedade, para conceder-lhes direitos reais de se
incluirem no mundo, sob todos os aspectos. Nas palavras de Bobbio (2004, p, 69)

[...] uma vez entendido o direito como faculdade moral de obrigar outros, 0 homem

tem direitos inatos e adquiridos; e o Unico direito inato, ou seja, transmitido ao
homem pela natureza e ndo por autoridade constituida, é a liberdade, isto é, a
independéncia em face de qualquer constrangimento imposto pela vontade de outro,
ou, mais uma vez, a liberdade como autonomia [...]
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A equidade que se reafirmou como um dos principios fundamentais da justica social,
aqui, volta-se para melhorias no setor de saude e para a orientacdo de suas politicas. Dai, a
importancia de se refletir sobre a possibilidade de afirmar que a equidade é a base prioritaria
do atendimento com justica das pessoas com deficiéncia no SUS.

Destarte, 0 que nos moveu para a realizacdo deste projeto foi a combinagéo entre a
experiéncia da autora como voluntéria no Programa Educacional Alternativo (PREA), com
criancas cegas e com outras deficiéncias no Instituto Benjamin Constant (IBC) no periodo de
2008 e 2009. Nesta época, todos os dias tinham atividades no patio da escola com as criancas;
com o passar dos dias passamos a observar e refletir sobre os outros alunos (cuja deficiéncia
era a cegueira). Eles transitavam livremente por todos os ambientes da escola (sem o uso da
bengala), dai veio a associacdo da vida desses alunos no interior da escola e a insercdo dos
mesmos na vida social. Entdo, comecou a nossa inquietacdo com relacdo as pessoas com
deficiéncia e ao seu atendimento pelo sistema de saude brasileiro. Pudemos perceber, assim,
alguns limites impostos, como: a falta de receitudrio médico em Alfabeto Braille, intérpretes
da Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) no sistema, dentre outras ainda mais complexas que
a sociedade impunha a estas pessoas. Tais limitacfes também foram observadas nos estudos
do Programa de Pds-Graduacdo da Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio, quando
foram apresentados os paradigmas do SUS, onde a equidade aparece como um processo de
atendimento desigual para pessoas desiguais. A partir disto, comecamos a buscar saber como
esse tema estava sendo tratado no ambito das politicas de salde e nas politicas voltadas as
pessoas com deficiéncia.

Dessa maneira, esse trabalho visou compreender como € preconizado o atendimento
no SUS das pessoas com deficiéncias de diversas naturezas, tendo como conceito norteador a
equidade.

Para isso, foi tracado um panorama sobre o conceito de equidade e sua utilizacdo no
SUS. Apesar desse conceito ja ser entendido desde os tempos aristotélicos, sua histdria é
recente no pais, pois a equidade passou a integrar os documentos oficiais da saude a partir da
segunda metade dos anos 1990.

Quanto aos documentos legais, revelou-se necessario discorrer sobre 0s conteddos que
tratam da equidade no &mbito do SUS. Somou-se a esse cenario, 0 cotejamento desses com 0s
que fazem referéncias aos direitos das pessoas com deficiéncia e, por conseqiiéncia, as

implicagdes na organizacao e no atendimento ao publico.
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Visando apreender tais objetivos, esse trabalho foi estruturado da seguinte forma: em
primeiro lugar contemplamos os aspectos da equidade e dos direitos humanos, haja vista a
necessidade da tomada de consciéncia dos problemas que as pessoas com deficiéncia passam
em todos os setores da sociedade.

Os Direitos Humanos foram elaborados em um momento de po6s-guerra (1948),
quando as sociedades estavam repensando os principios morais e éticos que haviam sido
fortemente negligenciados. Desde entdo, muitas foram as discussdes e debates internacionais,
mas pode-se dizer que suas propostas foram incorporadas de maneira muito lenta e, até hoje,
falar sobre direitos humanos é também reivindica-los. Basta lembrar que na década de 1960 a
América Latina passou por uma onda de ditaduras militares, nas quais muitos foram os
mortos e desaparecidos por terrorismo nos Estados que abragavam os direitos humanos, entre
eles o Brasil.

Esse acordo internacional que apontou as condi¢cdes minimas de respeito e dignidade
humana, versa sobre o direito de tratamento de saude, educacdo, liberdade de diversas formas,
de ndo sofrer coacdo fisica ou psicologica por questbes politicas ou religiosas. Sobretudo,
marcou que todos os seres humanos nascem iguais em direitos, independente da cor ou da
condicdo social.

Partimos do entendimento de que, a luz dos escritos, todo ser humano adquiriu o
direito ao respeito e a dignidade em todos os niveis. Suscitamos, entdo, o principio da
equidade que tem avancgado sobre o conceito da inclusdo e defende que ndo basta criar direitos
iguais e sim garantir que as pessoas tenham as mesmas condicdes de usufruir desses direitos.

No que tange & qualidade de atendimento das pessoas com deficiéncia, tal fato
implicou na necessidade de construcdo de uma sociedade inclusiva, baseada na equidade e na
igualdade de oportunidades, em unido com valores éticos e morais, reduzindo assim as
diferencas conforme vem se construindo na atualidade brasileira.

No entanto, foi possivel observar uma série de empecilhos a uma politica efetiva de
inclusdo e equidade. As pessoas com deficiéncias enfrentam dificuldades de locomogéo no
interior das unidades, muitas vezes ndo conseguem se comunicar por ndao haver funcionarios
habilitados em LIBRAS ou em Braille. I1sso faz com que tais pessoas precisem de companhia
para tratar da propria saude, fazendo com que elas sejam dependentes de parentes ou amigos.
Esse problema se torna ainda maior se as pessoas tiverem uma baixa renda, pois impossibilita
0 pagamento de um acompanhante. E preciso que as unidades sejam pensadas, construidas e

organizadas, visando a inclusao e a equidade para esse publico.
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Dessa forma, aliou-se a concepcao de equidade como justica com a possibilidade de se
manter um sistema de salde baseado na nocdo igualitaria e justa que partiu de Aristételes. Ja
em 1948 a ONU transcreve o pensamento aristotélico em forma de Declaracdo e, na
atualidade, como principio norteador de politicas publicas.

Em segundo lugar, a pessoa com deficiéncia partilha dos mesmos direitos da
sociedade em geral. Marca-se que estdo garantidos para elas todos 0s pontos expostos na
Carta Magna: vida, saude, dignidade, respeito etc. No entanto, essas pessoas tém grandes
dificuldades para fazer valer seus escritos quando se deparam com barreiras que limitam ou
impedem 0 seu acesso, a sua liberdade de movimento e a sua circulagdo nos ambientes
relacionados as estruturas de salde.

Assim, observamos a necessidade do poder publico ampliar mecanismos que facilitem
a insercao das pessoas com deficiéncia a acessibilidade aos servigos e aos estabelecimentos de
salide em conformidade com a legislag&o em vigor.

A partir do entendimento da equidade tornou-se urgente localizar nas politicas de
salde brasileira aspectos que bloqueiam o conceito de equidade como justica, isto é, quando
nos referimos ao atendimento da pessoa com deficiéncia, cujo percurso na histéria foi
segregado e estigmatizado.

Em muitas situacgdes, os estigmatizados eram vistos por suas deformidades corporais
que se caracterizavam por fraqueza de carater e, por isso, eram abominados. Os
estigmatizados chegaram a ndo ser considerados humanos. Para abordarmos o tema sobre
segregacdo da pessoa com deficiéncia, buscamos compreender como as relagfes sociais se
distinguiam quando envolviam pessoas com ou sem deficiéncia. Foram utilizadas as obras de
Goffman e Foucault para esclarecimentos e para fornecer o conteudo histérico da segregacdo
e dos movimentos politicos e, ainda, a origem do estigma que marcou as pessoas com
deficiéncia desde os primordios da humanidade. Foram mencionadas, também, as teorias de
Representacdo Social a partir de Moscovici, que se caracterizaram a partir da concepcéo do
estigma e o conceito de violéncia estrutural seguindo a visdo de Parker.

Além disso, foram apresentados o0s aspectos metodologicos e uma secdo
descritiva/analitica relacionada aos marcos legais.

As considerac0es finais sobre a tematica discutida encerram este trabalho.
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2 EQUIDADE E DIREITOS HUMANOS

A equidade € considerada pelo filésofo americano John Bordley Rawls, professor
emérito da Universidade de Harvard, como uma correcdo das injusticas sociais, a partir da
investigacdo, no ambito social, dos mais necessitados.

A teoria de justica como equidade foi apresentada pelo autor em 1971, desenvolvida
com base no principio mais elementar da liberdade, tornando-a compativel com a igualdade.
A partir dessa teoria, um novo marco se estabeleceu na filosofia politica e no pensamento
ocidental. No entanto, o autor ndo teve a pretensdo de criar através de sua obra um dogma,
mas uma teoria que propde uma compreensdo plausivel de justica para a organizacdo da
sociedade.

Para o autor

Muitas espécies de coisas sdo consideradas justas ou injustas; ndo apenas as leis, as
instituicbes e os sistemas sociais, mas também determinadas agdes de muitas
espécies, incluindo decisdes, julgamentos e imputacdes. Também chamamos de
justas e injustas as atitudes e disposicOes das pessoas, e as proprias pessoas.
(RAWLS, 1997, p. 7).

Segundo Rawls (1997), o componente primeiro da justica é o arcabouco fundamental
da sociedade ou, mais especificamente, a maneira pela qual as instituicbes sociais
consideradas de maior importancia atribuem direitos e deveres fundamentais e geram as
categorias de direitos derivados da colaboracéo social. O referido autor sugere que a partir das
constituicbes e das principais combinacGes econdmicas e sociais pode advir uma pratica

politica que vise a equidade. Para ele

Na justica como equidade a posicao original de igualdade corresponde ao estado da
natureza na teoria tradicional do contrato social. Essa posi¢cdo original ndo é,
obviamente, concebida como uma situacdo histérica real, muito menos como uma
condigdo primitiva da cultura. E entendida como uma situa¢o puramente hipotética
caracterizada de modo a conduzir a uma certa concep¢do de justica. Entre as
caracteristicas essenciais dessa situagdo esta o fato de que ninguém conhece o seu
lugar na sociedade, a posicdo de sua classe, o status social e também ninguém
conhece a sua sorte na distribuicdo de dotes e habilidades naturais, sua inteligéncia,
forca, e coisas semelhantes. [...] (RAWLS, 1997, p. 13).
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A partir do principio da justica de Rawls (1997), resgatamos o pensamento aristotélico
quando afirmamos que a justica ndo pode ser separada da pélis®, pois é o que fundamenta a
vida nas comunidades. Para o filésofo, a justica s6 se realiza no exercicio continuo da
convivéncia humana. A justica considerada como virtude moral ocorre, necessariamente, em
dois fatores: a obediéncia as leis da pdlis e o bom relacionamento com os cidadaos
(SIQUEIRA-BATISTA e SCHRAMM, 2005).

Ademais, admitimos que a justica incide hum meio termo, uma conformidade entre
duas partes, dando rumo a uma resolucdo ponderada da razdo mediante determinadas
escolhas, com a intencdo de se chegar a um objetivo no qual os envolvidos consigam ser
agraciados (SIQUEIRA-BATISTA e SCHRAMM, 2005).

Para maior entendimento, assinalamos o pensamento de Siqueira-Batista e Schramm
(2005, p. 133)

A despeito de sua grande preeminéncia nas sociedades laicas e plurais
contemporéneas, a reflexdo sobre a igualdade e a justica como equidade s&o
manifesta¢cdes muito arcaicas do Espirito humano, remontando ao mundo helénico.
A nogdo de igualdade entre 0s homens nasce N0 Mesmo processo em que Se constitui
a atividade politica no Ocidente. A polis, cerne da organizagdo politica grega nos
periodos arcaico e classico, se constitui sobre a igualdade (isonomia) dos cidadados
perante a lei, tal qual o concebido em 508-507 A.C, por Clistenes (Aristételes, 2000;
Jones, 1997), embora ndo se aplicasse a todos os humanos, pois estavam excluidos
0s escravos e as mulheres.

A equidade enquanto principio do direito tem a funcdo de completar a lacuna existente
entre o texto da lei e a sua materializagdo, uma vez que o direito expressa as regras gerais de
orientagdo da sociedade, ou seja, organiza a sociedade de forma geral, enquanto a
materializacdo das leis nem sempre se da na razdo direta da sua interpretacdo. Uma norma
qualquer se aplicara a todos indistintamente, como € o caso do direito a salde; no entanto,
nesse universo do “todos” ha, na pratica, peculiaridades que precisam ser contempladas, tal
como no caso das pessoas com deficiéncia (BOBBIO, 2004). A equidade objetiva, entre
outros aspectos, deveria atingir, através de agdes diferenciadas, as peculiaridades das pessoas

com deficiéncia em relacdo aos demais no que tange as a¢fes e aos servicos de saude.

L Aristételes considerava a "pélis”, a cidade-estado como sendo uma comunidade sem defeito, “pois a tinica a
permitir ao homem uma vida verdadeiramente boa segundo os principios morais e a justi¢a”,Dario G. de. Platao
e Aristoteles. Disponivel em: http://philosophiagrega FARIA.no..php?pagina= comunidades.net/index
1162110321. Acesso em: 15/01/2013.
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Para fundamentar nosso argumento acerca de uma sociedade equanime, langamos mao
de Bobbio (2004, p. 84) cuja obra discorre sobre a evolugdo das geracOes dos direitos

humanos chegando a equidade.

[...] a passagem ocorreu do homem genérico - do homem enquanto homem — para o
homem especifico, ou tomado na diversidade seus diversos status sociais, com base
em diferentes critérios de diferenciacao (o sexo, a idade, as condigdes fisicas), cada
um dos quais revela diferencas especificas, que ndo permitem igual tratamento e
igual protecdo. [...]

No entanto, a palavra equidade data de bem pouco tempo no vocabulario das politicas
de satde no Brasil. A Constitui¢do Federal ao ser promulgada em 1988, trata a satide “como
um direito de todos e dever do Estado” e assegura o “acesso universal e igualitario as agdes ¢
servigos”; a Lei n® 8.080, de 1990, que nasceu para regulamentar o SUS, também faz
referéncia a “igualdade de assisténcia a satide, sem preconceito ou privilégio de qualquer
espécie” (ESCOREL, 2009, p. 202).

Segundo Escorel (2009, p. 202), o “conceito de equidade em satde foi formulado por
Margaret Whitehead incorporando o parametro de justiga a distribuicdo igualitaria”.
Whitehead foi adepta da teoria da justica de John Rawls, cuja doutrina é “considerada por
Amartya Sen, a teoria da justi¢a mais influente”. Escorel (2009, p. 203) corrobora o fato desta
teoria ser considerada a mais importante do século XX - apresentada por Sen, e acrescenta ser
ela a teoria da “justica como equidade”.

Em 1982, Rawls reelabora dois dos seus principios propostos em 1971, ao escrever a
edicdo inglesa da Teoria da Justica. No primeiro, o autor declara a liberdade para todos, ja no
segundo Escorel (2009, p. 203) aponta que “Rawls utiliza equidade como adjetivo, qualifica a
igualdade de oportunidades, confere uma carga valorativa”.

Segundo a autora (2009, p. 203), Rawls construiu a defini¢do de equidade a partir do
conceito de igualdade, “mas dele distinguindo-se por incorporar juizo de valor”.

Escorel (2009) distingue a igualdade em trés significados: nas caracteristicas pessoais,

nas normas de distribuicdo e nas propriedades das regras de distribuicéo, e concluiu que:

O principio de equidade surge no periodo contemporaneo associado aos direitos das
minorias e introduz a diferenca no espaco publico da cidadania, espago por
exceléncia da igualdade. O reconhecimento da diferenca entra em conflito com o
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pensamento juridico classico que percebe a cidadania como sendo comum e

indiferenciada (ESCOREL, 2009, p. 204, 205).

Diante da diversidade do assunto, Sposati (1999, p. 2) esclarece que a “nogdo de
igualdade s6 se completa a nogdo de equidade. Nao basta um padrdo universal se este ndo
comportar o direito a diferenca. Ndo se trata de um padrdo homogéneo, mas de um padrao
equanime”.

Ainda na compreensdo de Escorel (2009, p. 205) a “idéia de equidade foi incorporada
até mesmo no SUS, substituindo o conceito de igualdade”. A autora buscou na leitura da obra
de Marx um conceito de equidade que consistiu em “de cada um segundo suas capacidades, a
cada um segundo suas necessidades”, posto que, para Marx as condi¢cdes de uma sociedade
livre s6 se estabelecem quando todas as necessidades sdo superadas. Tal abordagem foi
estendida por Campos (2006, p. 25) quando disserta que “o pensamento marxista previa que,
com o progresso social, o critério de justica passaria da consigna” de “a cada um segundo seu
trabalho” para “equidade como o exercicio vivo da justica”, sugerindo uma possibilidade
futura de se constituir “uma maquina social que distribuisse bens e servigos conforme a
necessidade de cada pessoa”. Sendo assim, a equidade estabelece a distribuicdo heterogénea
como principio.

Escorel (2009, p. 205) chamou a atencdo também para a variacdo entre igualdade e
equidade, e se utilizou de Kawachi et al., para explicar que “igualdade e desigualdade sdo
conceitos politicos que expressam um compromisso moral com a justica social”. E € a partir
deste pensamento que a autora levantou a questdo da equidade como justica, e também tentou
estabelecer o significado e a relacdo a que se propde a equidade.

A autora postula a necessidade de se pensar que a equidade em salde seja
permanente, em transformacdo, que va mudando o seu escopo e a sua abrangéncia na medida
em gue os resultados sejam alcancados. Portanto, ela divide equidade pela vertente horizontal
que corresponde a igualdade entre os iguais e a vertical como tratamento desigual para os
desiguais. Campos (2006, p. 23) em seu artigo argumenta que o conceito de equidade “deveria
ser analisado tanto em si mesmo, em sua constituicdo ontologica, quanto em virtude de suas
relacfes sistémicas com outros conceitos em um determinado contexto particular - no caso,
equidade e politicas sociais e SUS”. Para isso o autor faz uso de “um [sentido] genérico e

equivalente ao de justica e igualdade™; e o outro, mais especifico pelo qual se refere “a
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capacidade de estabelecer julgamento e tratamento conforme a singularidade de cada
situagao”.

Na concepcdo de equidade como justica social, 0 que se aceitaria era a necessidade de
formar de maneira equitativa e eficiente todas as possibilidades de oportunidade para os
sujeitos alcancarem uma vida saudavel. Ndo podendo ignorar o papel da saude na vida
humana e dando oportunidade para que as pessoas consigam uma vida saudavel, sem doencas
e sofrimentos desnecessarios e mortalidade prematura.

Escorel (2009) acrescenta que as normas que regem o SUS incorporam a diferenca de
equidade horizontal e que o principio da equidade tem sido operacionalizado em duas
dimensdes: condi¢es de saude e acesso e utilizacdo dos servigos de salde. Algumas analises
sobre as condicdes de atendimento médico das pessoas com deficiéncia apontam que 0s
problemas ndo atingem apenas a populacdo mais carente, embora essa seja a camada social
que mais dependa do servico publico. Mas, “embora variagdes bioldgicas determinem
diferengas de mortalidade e morbidade”, ndo ¢ relevante, pois o que importa mesmo ¢ a
fragueza economica da maior parte dos cidaddos “que terminam por pagar o maior tributo em
termos de saude, acumulando a carga de maior frequéncia de distribuicdo de doencas, sejam
estas infecciosas, sejam crénico-degenerativas, ou ainda originadas de causas externas”. Para
alguns autores, essa é a dimensdo mais importante da equidade em salde. J& 0 acesso e a
utilizacdo dos servicos de salde sdo atravessados por diferentes graus de complexidade por
pessoas com necessidades iguais de salde.

A equidade é referida também em outros campos de “operacionalizagdo e de analise
como nas reformas dos sistemas de saude e na sua institucionalidade. Nas reformas dos
sistemas observa-se a medida equitativa que predomina nos desdobramentos dos programas e
acoes” (ESCOREL, 2009).

A autora também se refere a relacdo entre equidade e orientacdo da eficiéncia, que ou
ela “prevalece sobre, e ¢ complementada pela orientacdo de eficiéncia” ou € subordinada. A
autora distingue que, “neste caso, a ordem dos fatores, em geral, altera o produto”. Ou seja,
equidade eficiente € conciliar uma demanda muito grande em salde com recursos menores.
No que se refere a eficiéncia equitativa, por outro lado, esta é subordinada a disponibilidade
de caixa (relacdo custo-beneficio) e seus objetivos seguem o curso de determinadas politicas
em detrimento das analises técnicas (ALMEIDA, 2002). Escorel (2009, p. 207) acrescenta:
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[...] ainda nesse ambito sobressaem dois aspectos: a predominancia de politicas
universais ou, ao contrario, de politicas residuais e seletivas, focalizadas; e, a
distribuicdo de recursos financeiros que interferem diretamente na promoc¢do da
equidade entre grupos sociais e regides geograficas.

Com relacdo a “institucionalidade do sistema, outros dois topicos sdo de grande
impacto”. Escorel assinala (2009, p. 207-208) o processo da descentralizacdo real de poder de
autonomia para o nivel local de regulacdo do sistema de salde e sua consecutiva
responsabilizacdo pelas condi¢fes de saude e assisténcia aos municipios, assim como para o
processo decisorio, analisando a presenca ou auséncia de uma efetiva e representativa
participacdo social. Para Escorel (2009, p. 209), “as politicas equitativas constituem um meio
para se alcangar a igualdade”.

A descentralizagdo trouxe certa autonomia para o sistema de saude, no correr das
politicas democraticas por demandas da igualdade/equidade entre diferentes segmentos da
sociedade, inscritos historicamente.

Neste sentido, tem-se creditado a igualdade/equidade a possibilidade de se evitar a
injustica, através de préticas de saude baseadas no direito fundamental traduzido pela Carta
Maior da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (1948).

No documento, encerra-se o relato de que “todos os seres humanos nascem livres e
iguais em dignidade e em direitos. Dotados de razdo e de consciéncia, devem agir uns para
com os outros em espirito de fraternidade”. Tal declaragdao nos leva a pensar na equidade e
que os governos devem promover instituicdes politicas que protejam e garantam a justica
social entre os individuos.

Vale lembrar que esta Declaracdo foi inspirada nos preceitos da Revolucdo Francesa,
de 1789, a qual teve especial participacdo no reconhecimento dos direitos, uma vez que dela
se originou a “Declaracdo de Direitos do Homem e do Cidaddo, que contribuiu para a
predominancia de uma nova consciéncia humana” (ABUJAMRA e BAHIA, 2009, p. 56).

Retomamos o pensamento de Rawls (1997, p. 21) para esclarecer que “a finalidade
dessa igualdade de condicGes é a da representacdo da igualdade entre os seres humanos como
pessoas éticas, como criaturas que tém uma concepg¢éo do seu proprio bem e que sdo capazes
de ter um senso de justiga”. Para o autor, os direitos basicos como: a liberdade e a equidade ja
sdo fiduciarios dos seres humanos.

Em sintese, esses dois pressupostos sdo imprescindiveis: a representacdo da pessoa

livre e igual em face das oportunidades para atingir (se ndo todos) a maioria dos beneficios


http://pt.wikipedia.org/wiki/Declaração_Universal_dos_Direitos_Humanos
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oferecidos pela sociedade; e a atencdo as pessoas menos privilegiadas — no caso, as pessoas
com deficiéncia, principalmente em relagdo ao atendimento no SUS — acolhendo, assim, suas
perspectivas, uma vez que justica social €, antes de tudo, expandir limites e expectativas de
dias melhores, o que expande também as probabilidades de participacdo dessas pessoas com
deficiéncia na vida em sociedade.

Quanto ao desenvolvimento de politicas voltadas para resguardar a integridade e a

vida das pessoas por todo o mundo, Lima Jr. (2001, p. 5/6) diz que:

Os direitos humanos passam, entdo, a ser uma verdadeira preocupagdo em escala
mundial, o que impulsionou o processo da sua universalizagéo e o desenvolvimento
do Direito Internacional dos Direitos Humanos, através de uma estrutura normativa
que veio a permitir a responsabilizacdo internacional dos Estados quando estes
falharem em proteger os direitos humanos dos seus cidaddos. Passou-se a
compreender que a soberania estatal, de fato, ndo pode ser compreendida como um
principio absoluto, devendo ser limitado em prol da prote¢do aos direitos humanos,
haja vista esta ser um problema de relevancia internacional.

O autor ressalta sobre a necessidade de cooperacgéo internacional:

Em 10 de dezembro de 1948, em Paris, foi adotada e proclamada pela Resolugéo n.
217 A (lI1) da Assembléia Geral das Nagdes Unidas, a Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos (UDHR, leia-se Universal Declaration of Human Rights). Este
instrumento é considerado o marco inicial do Direito Internacional dos Direitos
Humanos, e conseqiientemente, da tutela universal dos direitos humanos, que visa a
protecdo de todos os seres humanos, independente de quaisquer condi¢fes (LIMA
JR., 2001, p. 8).

No acompanhamento do processo, Lima Jr. (2001, p. 8) menciona que foi de
fundamental importancia que, dos 58 paises membros da ONU a época, 48 deles aprovaram a
Declaracdo. Em vista do ocorrido, na visdo do autor, foi a partir do estabelecimento e do
consenso ocorrido em torno desse documento, que “a ideia da dignidade humana como
fundamento da protecédo aos direitos humanos pode ser observada em todos os instrumentos
internacionais do Direito Internacional dos Direitos Humanos”.

Assim sendo, a Declaragdo se concretizou como um novo ordenamento de que oS

direitos humanos deveriam imperar na vanguarda de todos os demais direitos. E trouxe como
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um dos seus principais objetivos o de gerar e incentivar o respeito a todos, de acordo com a
Carta das Nagdes Unidas:

Considerando que os povos das NacgOes Unidas reafirmaram, na Carta, sua fé nos
direitos humanos fundamentais, na dignidade e no valor da pessoa humana e na
igualdade do homem e da mulher, e que decidiram promover o progresso social e
melhores condicGes de vida em uma liberdade mais ampla (ONU, 1948).

Percebe-se que “a partir dos anos 1980, os movimentos mundiais de luta pelos direitos
humanos se intensificaram, adotando como bandeira a garantia de direitos plenos a todos os
cidaddos, independente de raga, religido, deficiéncia” (IUMATTI, 2005). Isto significa dizer
que a condicdo de pessoa € a qualidade singular para a titularidade de direitos,
compreendendo que o ser humano é essencialmente moral, dotado de uma Unica dignidade e
que esse direito passe a ser uma condi¢do para o adequado exercicio da democracia.

Nesse sentido, Bobbio (2004, p.25) lembra que:

Os direitos do homem, por mais fundamentais que sejam, sao direitos historicos, ou
seja, nascidos em certas circunstancias, caracterizados por lutas em defesa de novas
liberdades contra velhos poderes, e nascidos de modo gradual, ndo todos de uma vez
e nem de uma vez por todas.

Mais especificamente, em relagdo aos direitos humanos no Brasil, fomos buscar sua
origem na trajetoria histdrica das constituicdes brasileiras. A primeira Constitui¢do Politica do
Império foi criada sob inspiracdo do sistema americano e francés, outorgada e jurada a 25 de
marco de 1824, por D. Pedro I. Ela significou uma ampla declaragdo de direitos humanos
fundamentais, sancionando direitos e garantias individuais como: a inviolabilidade dos
direitos civis e politicos, baseados na liberdade, na seguranca individual e na propriedade,
afirmados no Art. 179. Interessante € que, nesse artigo, o inciso XIlII, dedicou-se ao principio
da isonomia, apesar de a sociedade na época ser escravocrata, portanto, ndo se tinha respeito a
todas as pessoas, visto pelas condi¢des sub-humanas nas quais viviam 0s escravos.

Em 1891, a Constituicdo republicana foi outorgada seguindo a forma da Constituicéo
de 1824. A declaracédo de direitos individuais foi fortalecida atraveés do Art. 72, §2° quando

proclamou que “todos sdo iguais perante a lei”.
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A Carta de 1934 caracterizou-se pela preocupacdo com a ordem politica e social.
Grandes avancos foram algados com esta Constituicdo, como por exemplo, o estabelecimento
dos direitos trabalhistas. Mas, foi a que menos durou no Brasil. Trés anos depois, uma nova
Carta foi imposta, a Constituicdo de 1937 ou Polaca (pois tinha como modelo a Constituicao
Fascista da Polonia) que instalou no Brasil a Ditadura de Vargas. Dessa forma, os direitos
humanos, em sua grande maioria, foram suprimidos para atender aos interesses politicos.

A Carta de 1946 foi estabelecida e proclamada por uma Assembléia Constituinte, logo
apos a vitoria das Nacgdes Aliadas da segunda Guerra Mundial. Essa constituicdo ampliou 0s
direitos e garantias individuais, do mesmo modo que os direitos sociais.

Em 1967, foi promulgada uma nova Constituigdo, no entanto, a nova Carta nasceu
apos o golpe de 1964, sob a égide do sistema autoritario do governo militar, e trouxe consigo
profunda modificacdo na estrutura do poder politico e, em matéria de direitos individuais, ndo
se harmonizou com a doutrina dos Direitos Humanos da declaracéo de direitos como regulava
a ONU.

Portanto, foi através do ordenamento da Constituicdo Federal de 1988 que se
efetivaram os Direitos Fundamentais dos Homens no Brasil. Ela foi voltada principalmente
para o0 amparo social. O Estado passou a se ver obrigado a criar politicas que minimizassem as

desigualdades sociais. Tais direitos ficam salvaguardados como:

Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza, garantindo-se aos
brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a
liberdade, a igualdade, & seguranca e a propriedade, nos seus termos (BRASIL,
1988).

Esta declaracdo de direitos intenta promover uma sociedade que possa respeitar a
diversidade (as diferencas), incentivando agdes de cidadania, voltadas para o reconhecimento
dos sujeitos de direitos, na sua primordial qualidade: a de “ser humano”. Suas especificidades
ndo devem servir de subsidios para a construcdo de discriminagdes, de desigualdades ou de
exclusdes, mas sim, precisam direcionar politicas que busquem a equidade em prol da justica
social, tentando deixar no passado uma trajetoria percorrida por anos a fio, quando as politicas
eram estruturadas em prol de grupos mais privilegiados econémica e socialmente, em prejuizo

daqueles considerados como flagelo da sociedade.
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3 PESSOAS COM DEFICIENCIA

Embora o tema sobre deficiéncia humana ndo seja um assunto novo, estratégias de
incluséo social e garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia sdo capitulos recentes na
historia da maioria das sociedades ocidentais. Desde os primordios da historia da civilizacdo
no ocidente, essas pessoas eram vistas como “entidades malignas”, sofriam com horrores que
transitavam da segregacdo ao exterminio, da estigmatizacdo a diferentes formas de
assisténcia, entre elas, as que ficavam por conta da caridade ou as que se davam na forma de
enclausuramento em asilos.

Como por uma grande ironia, as duas grandes guerras (1914 e 1939, respectivamente),
mas, principalmente a segunda, que foi para a humanidade uma catastrofe, para as pessoas
com deficiéncia, transformou-se em “um divisor de aguas”. Pois, nos anos que se seguiram,
seus problemas ficaram expostos de maneira mais contundente e, nas palavras de lumatti
(2005), “aumentaram o niumero de ocorréncias de deficiéncias fisicas e sensoriais (visual e
auditiva), colocando a tematica na pauta das preocupacfes coletivas e exigindo um papel

atuante dos Estados”. Segundo a autora (2005):

E a partir de entfio que medidas relacionadas & protecéo e inclusdo das pessoas com
deficiéncia comecaram a ser pensadas, em termos de politicas publicas. A fundacéo
da Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU), na década de 1940, impulsionou o
processo de inclusdo social. O ano de 1981 foi declarado o Ano Internacional da
Pessoa Portadora de Deficiéncia; que teve como tema “participagdo plena e
igualdade™, as repercussdes foram tantas que a década seguinte foi dedicada a este
importante segmento da populacdo mundial.

Sendo assim, para a parcela da populacdo com deficiéncia, “participagdo plena e
igualdade” foram consagrados e resguardados internacionalmente. Ap0s a segunda Guerra
Mundial, os passos se alargaram em direcdo a construcdo de um novo sistema, posto que,
outrora, os direitos humanos ndo eram reconhecidos como requisitos fundamentais “a
sobrevivéncia humana” (FONTES, 2006). No Brasil, as regras democraticas conferidas a
partir da Constituicdo Federal de 1988, garantem & pessoa com deficiéncia, o exercicio
minimo de direitos a cidadania e a dignidade.

Dai, entdo, a pessoa com deficiéncia “passou a ter direitos nunca antes conferidos em

nossos ordenamentos” (REGO, 2004, p. 1). Nossa Constitui¢io Federal, em seu Titulo III,

intitulado "Da Organizacdo do Estado", Capitulo Il,refere em seu Art. 23, inciso Il, que é
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“competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios: cuidar da
salde e assisténcia publica, da protecdo e garantia das pessoas com deficiéncia”; e no Art. 24,
inciso XIV, “Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito Federal legislar concorrentemente
sobre: protecdo e integragdo social das pessoas com deficiéncia (grifo nosso)” (BRASIL,
1988).

Na década de 1990, a Lei n° 8.080/90 do SUS passou a regulamentar a organizacao
das acdes, dos servicos e das condi¢cdes de funcionamento de salde no Brasil, através da
universalidade, da integralidade e da igualdade/equidade.

Mesmo assim, para Manso (2003, p. 1), quando se fala em legislacdo para as pessoas
com deficiéncia, as leis que as favorecem estdo “esparsas dentro das esferas federal, estaduais
e municipais, bem como uma série de decretos regulamentares, portarias e resolucdes, sendo
que algumas se referem a deficiéncias especificas. Destarte, ha grande dificuldade na
aplicacdo desta legislagdo”. Para isso, temos que reafirmar que as pessoas com deficiéncia
precisam ter seus direitos reconhecidos e a acessibilidade para vivencia-los, o que implica na
consolidacdo de politicas publicas.

Estes direitos, por sua vez, estdo apontados no Projeto de Lei (PL) n° 3638/00 de
autoria do ex-deputado e atual Senador Paulo Paim (PT/RS), em tramitacdo na Camara dos
Deputados, e encontra-se apensado - tramitagdo em conjunto por se tratar do mesmo teor -ao
Projeto de Lei n°® 7.699/2006 do mesmo autor, sendo que os textos foram aperfeicoados a
partir das reivindicagdes de movimentos sociais e “ambas as propostas j& estdo prontas para
serem votadas pelo Plenario da Camara” (SINAIT, 2010, p. 1).

Paim criou o Estatuto do Portador de Necessidades Especiais. Dentre inimeros
motivos, um era pessoal, pois sua irmd tornou-se cega e a familia sentiu o drama de ter uma
pessoa com deficiéncia em um pais que garante a salde, mas nao a sua equidade. O Senador,
em uma entrevista & jornalista Regina Celi Assunpcdo (BRASILIA, 2004) declarou que: o
estatuto esta dividido em 62 artigos distribuidos por sete titulos e pretende assegurar a
integracdo social e o pleno exercicio dos direitos individuais e coletivos dos portadores de
necessidades especiais acometidos por limitagfes fisico-motora, mental, visual ou auditiva. O
texto enumera objetivos e diretrizes, define os direitos prioritarios a serem garantidos e a

forma de sua implementacéo.
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O autor do projeto argumenta que, embora a Constituicdo determine que é obrigagdo
do Poder Publico assistir e cuidar dos portadores de deficiéncia, ndo existe lei no
ordenamento juridico brasileiro que defina claramente os direitos dessa parcela da
populacdo, a exemplo do que foi feito com relacdo a crianga e ao adolescente e a

defesa do consumidor (BRASILIA, 2004).

Baseados no exposto acima, assinalamos que é necessario entender os direitos das
pessoas com deficiéncia e, nesse sentido, dar continuidade a discussdo sobre a necessidade de
se construir uma sociedade mais justa e inclusiva, apoiada na equidade e na igualdade de
oportunidades, para que se minimizem as diferencas sociais.

Aproveitamos 0 momento para manifestarmos a razéo pela qual escolhemos o termo
“pessoas com deficiéncia” e ndo outros, como: Pessoas Portadoras de Deficiéncia, Pessoas
Portadoras de Necessidades Especiais ou Pessoas com Necessidades Especiais.

Inicialmente, quando chamamos alguém por “portador de deficiéncia”, a deficiéncia
passa a ser “a marca” principal da pessoa, em detrimento de sua condi¢do humana. Outra
expressao questionada ¢ “pessoas com necessidades especiais”, uma vez que acreditamos que
tendo ou ndo deficiéncia, em algum momento de nossa vida havera uma “necessidade
especial”. Classificar pessoas por suas caracteristicas fisicas, visual, auditiva ou intelectual ¢é
deixar de notar que pessoas com deficiéncia, antes de terem deficiéncias, séo pessoas.

Segundo Sassaki (2003, p. 1) “o maior problema decorrente do uso de termos
incorretos reside no fato de os conceitos obsoletos, as idéias equivocadas e as informacdes
inexatas serem inadvertidamente refor¢ados e perpetuados”. No entanto, o autor esclarece que
nunca havera um termo correto para se tratar as pessoas com deficiéncia, pois, “a razdo disto
reside no fato de que a cada época séo utilizados termos cujo significado seja compativel com
os valores vigentes em cada sociedade enquanto esta evolui em seu relacionamento com as
pessoas que possuem este ou aquele tipo de deficiéncia”.

No momento, em consonancia com “Convencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia da ONU o termo “pessoas com deficiéncia” se consagra no ordenamento juridico
brasileiro e, portanto, constitui a linguagem mais apropriada para se referir as pessoas com
deficiéncia” (BRASIL, 2009, p. 2).
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3.1 DEFICIENCIA E EQUIDADE

Posto isto, para que sejam alcancados em sua plenitude todos os direitos relativos as
pessoas com deficiéncia, em primeiro lugar, se faz necessario um mergulho nas
especificidades das pessoas com deficiéncia, uma vez que, o desconhecimento e as idéias
preconcebidas causam a exclusdo dessas pessoas. Tais necessidades podem ser de caréater
temporario ou permanente, algumas com expressivas altercacGes fisicas, sensoriais ou
intelectuais, decorrentes de fatores co-naturais ou contraidos, que causam problemas em seu
intercdmbio com 0 meio social, carecendo por isso, muitas vezes, de recursos especializados
para aumentar o seu potencial e superar ou minimizar suas dificuldades.

Portanto, se torna consideravel entender as principais causas das deficiéncias, posto
que, a partir desse entendimento, é possivel delinear medidas direcionadas para o atendimento
das pessoas deficientes.

Nessa perspectiva, 0 Decreto n° 3.298, de dezembro de 1999, passou a regulamentar a
Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, que dispde sobre a Politica Nacional para a
Integracdo da Pessoa com Deficiéncia, consolida as normas de protecdo, aléem de dar outras
providéncias. Langcamos médo de seu Art. 3°, pois esse elucida a deficiéncia e a incapacidade,

como:

| - deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcéo psicoldgica,
fisiologica ou anatdbmica que gere incapacidade para o desempenho de atividade,
dentro do padrédo considerado normal para o ser humano;

Il - deficiéncia permanente — aquela que ocorreu ou se estabilizou durante um
periodo de tempo suficiente para ndo permitir recuperacdo ou ter probabilidade de
que se altere, apesar de novos tratamentos; e

Il - incapacidade — uma reducéo efetiva e acentuada da capacidade de integracéo
social, com necessidade de equipamentos, adaptagdes, meios ou recursos especiais
para que a pessoa portadora de deficiéncia possa receber ou transmitir informagdes
necessarias ao seu bem-estar pessoal e ao desempenho de funcéo ou atividade a ser
exercida (BRASIL, 1999).

No Art. 4° do mesmo decreto, enumeram-se as categorias em que se enquadram as

pessoas com deficiéncia, como:

Deficiente fisico: é o portador de alteragdo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da funcéo fisica;
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Deficiente auditivo: o acometido de perda parcial ou total das possibilidades
auditivas sonoras;

Deficiente visual: aquele que possui diminuicdo da acuidade visual, redugdo do
campo visual ou ambas as situacoes;

Deficiente mental: aquele cujo funcionamento intelectual é significativamente
inferior a média, sendo esta manifestacdo presente desde antes dos dezoito anos de
idade e associada a limitacdes em duas ou mais areas de habilidades adaptativas
(comunicacdo, cuidado pessoal, habilidades sociais, utilizacdo da comunidade,
salde e seguranca, habilidades académicas, lazer e trabalho);

Deficiéncia multipla: quando ocorrem associacdes de duas ou mais deficiéncias
(BRASIL, 1999).

Esse Decreto possui um conjunto de orientagdes normativas que objetivam assegurar
as pessoas com deficiéncia o pleno exercicio dos seus direitos, tanto no campo da saude,
como no da educacdo, da habilitacdo e da reabilitacdo, no trabalho, na cultura, no turismo e no
lazer (FRANCA et al., 2008). Nesse particular, deve-se prestigiar a sua compreensao e
aplicacdo no cotidiano, objetivando a aquisicdo de maior justica e equidade no atendimento as
pessoas com deficiéncia na saude.

Acreditamos que a real inser¢cdo, com amplas possibilidades fisicas e intelectuais
(acesso para cadeirantes, técnicas de comunicacao especifica em LIBRAS para abordagem
das pessoas e também painéis informativos em Braille), das pessoas com deficiéncia no SUS
e a equidade em saude estdo intrinsecamente ligadas. No entanto, 0 que nos incomoda é que
tal fato ndo se mostra ainda na realidade do SUS. N&o basta que este principio tenha sido
instituido por lei, acreditamos que s6 a legislacdo ndo dé conta de tudo.

Ndo podemos deixar de realcar que a equidade foi introduzida no territério da
igualdade através de processo historico e de lutas sociais compostas nas diferentes
circunstancias ao longo do tempo e de distintos grupos. Logo, ao se pensar equidade em saude
“ndo ha como fugir de juizos de valor” (ESCOREL, 2009, p. 205).

Todavia, presume-se que algumas insuficiéncias ainda sdo encontradas no dia-a-dia do
sistema de salde - apesar do SUS abarcar os trés niveis de complexidade: primario,
secundario e terciario (baixa, média e alta complexidade, respectivamente).

Para Travassos e Castro (2008, p. 219) “a mera disponibilidade de recursos nao
garante o acesso” € mencionam que a “barreira de acesso mais importante ¢ a disponibilidade
ou a presenga fisica de servigos e recursos humanos, que representa condi¢do absolutamente

necessaria a utilizagdo”. As proposi¢cdes das autoras vdo ao encontro das insuficiéncias do
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SUS, quando suas unidades ndo oferecem, por exemplo, intérpretes de LIBRAS para o
atendimento de deficientes auditivos, ha falta de receituarios e medicamentos - oferecidos
gratuitamente pelo SUS - em Braille (os laboratorios particulares cumprem esta exigéncia
com relacdo ao nome do medicamento nas embalagens, no entanto, nao indicam o prazo de
validade nem a substdncia ativa do remédio e suas bulas ainda ndo contemplam as
necessidades dos deficientes visuais), de acesso fisico, de mobiliario adequado e,
principalmente, falta de integracdo e comunicacdo entre 0s agentes de salde e as pessoas com
deficiéncia. Os referidos acontecimentos ferem a nossa constituicdo cidadd que defende a
igualdade, publicada no Art. 196, quando aponta que a saude deva ser igual para todos e dever
do Estado.

Reafirmamos a nossa inquietacdo nas palavras de Rodrigues (2006, p. 48) quando

expressa a

[...] preocupacdo com a pulverizagdo da legislagdo referente as pessoascom
deficiéncia e sua efetiva implementagdo. Entende que, na area de saude, a legisla¢do
do Sistema Unico de Saude — SUS contempla as demandas essenciais as pessoas
com deficiéncia, pugnando pelos principios da universalidade, integralidade e
equidade do atendimento, mas destaca que uma pessoa com deficiéncia auditiva ndo
pode ir ao médico pelo fato de ndo poder se comunicar com ele.

Mediante o exposto, nos parece pertinente e relevante compreender, por meio dos
processos e das modificacdes das estruturas sociais, a assisténcia a saude dessa parcela de
pessoas que, apesar de enorme esforco por parte tanto das ciéncias médicas como de varios
outros segmentos — que se dedicam a prevencao, ao controle e a erradicacdo de doencas,
violéncia e acidentes — cresce. Isto é o que mostra 0 Censo Demografico de 2010: 45,6
milhGes de individuos se reconhecem com algum tipo de deficiéncia, o que corresponde a
25% da populacéo, contra 14,5% da populacéo revelada pelo Censo 2000 (IBGE, 2011). Tais
informacdes demonstram a ampliacdo da populacédo de deficientes. Sendo assim, a demanda
por prestacdo de atendimento integral dessas pessoas na esfera do SUS aumenta.

No entanto, estima-se que nem todas as pessoas obtém éxito ao procurar atendimento no
SUS. Apesar de se ter a sua insercdo garantida por lei, esbarram em uma série de medidas
excludentes, como ja apontadas anteriormente no corpo do trabalho. Tais barreiras acabam
por obstruir a equidade como um dos principios fundamentais que norteiam o SUS. Por outro

lado, “igualdade de assisténcia”, instituida no Art. 196 da Constituicdo de 1988, e
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complementada pela Lei n° 8.080 do SUS, sobretudo no Capitulo II, Art. 7, € concebida

como:

a “integralidade de assisténcia, entendida como um conjunto articulado e continuo
das acOes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para
cada caso em todos os niveis de complexidade do Sistema” (inciso I1);

a “preservacdo da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade fisica e
moral” (inciso I1I);

a “igualdade da assisténcia a salde, sem preconceitos ou privilégios de qualquer
espécie” (inciso 1V);

o “direito a informacao, as pessoas assistidas, sobre a sua satde” (inciso V);

a “divulgacdo de informagdes quanto ao potencial dos servigos de satide e a sua
utilizagdo pelo usuario” (inciso VI); e

a “capacidade de resolucdo dos servicos em todos os niveis da assisténcia” (inciso
X11).

O principio da equidade reproduz a efetivacao da justica, expressando valores sociais.
Dai seu carater polissémico, posto que intenta expressar diferentes formas de manifestacdo da
justica no seio da sociedade. No dizer de Matta (2007, p. 69), esta caracteristica pode ser

expressa como:

O principio da equidade é um produto dos maiores e historicos problemas da nag&o:
as iniquidades sociais e econdmicas. Essas iniquidades levam a desigualdades no
acesso, na gestdo e na produgdo de servicos de salde. Portanto, o principio da
equidade, para alguns autores, ndo implica a nogdo de igualdade, mas diz respeito a
tratar desigualmente o desigual, atentar para as necessidades coletivas e individuais,
procurando investir onde a iniquidade é maior.

Mas, em face da “equidade” como “principio” no ambito do ordenamento juridico da
salde, surge a necessidade de ancorar este segundo termo a partir da area do direito. Para

tanto, mencionamos Almeida (2008), que trata a palavra principio, como:

[...] no sentido vulgar o vocabulo “principio” tem o significado de origem, comeco,
nascedouro. Por outro lado, alega que no campo do direito a palavra “principio” tem
significado de normas elementares ou preceitos primordiais instituidos como
alicerce de alguma coisa. Aduz que nessa concep¢do, 0s principios exprimem
sentido mais importante que as regras juridicas e significam pontos bésicos que
constituem o préprio alicerce do direito.



31

Equidade € um termo juridico que significa o principio fundamental do Direito ao
evocar a realizagdo da justica.

Nesse intuito, € necessario considerar que o principio da equidade deva resguardar os
direitos individuais conforme as suas diferencas. A equidade &€ um principio que esta
fundamentado na lei, no entanto, ndo podemos deixar de atribuir & equidade a qualidade da
subjetividade de cada pessoa nos servigos de satde. Segundo Matta (2007, p. 70) [...] “o
principio da equidade tem o desafio da construcdo de estratégias que reflitam a participacéo e
a emancipacao civica e social, expressas no texto constitucional e na luta pelo direito a saude
no pais”. No entanto, por se constituir como uma forma de “justi¢a” ndo cabe colocarmos as
perspectivas de casos de correcdo de todos os problemas que envolvem a salde.

Como ja demonstrado nesse trabalho, ndo existe duvida de que mesmo fragmentados
os dispositivos legais impactaram e influenciaram o redirecionamento dos direitos
fundamentais da pessoa com deficiéncia, entendendo que o direito ao atendimento é um
direito fundamental de qualquer individuo.

Todavia, sabemos que os problemas com atendimento ndo se ddo apenas com as
pessoas com deficiéncias e sim com a maior parte das pessoas que procuram o SUS. A fala de

Franco e Mehry (2005 p. 1) se torna pertinente para entendermos que a partir da proposta de

[...] reorganizagdo dos servicos de salde, tendo como pressuposto a produgdo do
cuidado, um processo de trabalho usuério centrado e relagbes acolhedoras, capazes
de produzir vinculo, em um processo produtivo que aposta nas tecnologias mais
relacionais para a assisténcia aos usuarios.

Para os referidos autores, o fendmeno da falta de atendimento:

[...] que é entendido como um grande ruido nos servicos de salde, pode nos revelar
como se produz a demanda dos usuérios frente a estes, e assim funcionar como um
analisador da assisténcia que se presta. Sup8e-se que haja uma relacdo entre 0 modo
de produgdo do cuidado e a construcdo de significados para este mesmo servico de
saude, feita pelos usuarios no exercicio cotidiano de busca por assisténcia, e esta
parece ser uma das formas de construcdo da demanda, a partir da percepcdo do
usudrio e os sentidos que este vé& nas praticas assistenciais e sua implicacdo com a
producdo da satide (FRANCO & MEHRY, 2005, p. 2).
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A partir do SUS surge a premissa de que o direito a satde no Brasil esta amparado por
uma estrutura juridico—legal. A este respeito, o posicionamento de Teixeira (2002, p. 8) reflete
a influéncia das politicas de descentralizacdo tracadas na legislacdo do SUS para tentar
corrigir as distorcOes elencadas pelas desigualdades regionais e sociais e a situacao real do
sistema com suas contradi¢des. Ou seja, “na area da satde, ocorreu maior descentralizagdo,
em uma politica deliberada, resultado de um processo social dindmico, partindo de
experiéncias concretas, que propiciaram as diretrizes basicas para o0 modelo implantado em
todo o pais — o SUS”. No entanto, ao que nos parece, a politica de descentraliza¢ao foi mais
uma forma de o Estado intervir nas politicas sociais, posto que o autor (2002, p. 8) aponta que

0 SUS ainda hoje vive sérios impasses, pois:

N&o tem uma coordenacdo que garanta equidade no atendimento a municipios tdo
heterogéneos. Na pratica, prevalece a logica privada: os setores privados recebem
recursos para atender setores sociais ndo carentes e, além disso, o sistema de
remuneracdo dos servicos a base de fatura permite a corrupcdo e o descaso com
custo e qualidade de servicos. A politica de redugdo dos gastos leva a deterioracéo
cada vez maior do atendimento a populagdo carente.

Postulamos, entdo, que € relevante apontar para o debate que corrobora a
complexidade do conjunto de circunstancias em que se demandam os projetos politicos para a
diminuicdo das desigualdades entre regides, numa situacdo de dependéncia em meio aos
processos econdmicos, sociais e culturais, tanto no Brasil como no mundo, que resultam no
controle forcado por leis ou por programas estabelecidos nas formulacdes de politicas

publicas em tempos globalizados, para

Garantir que as agdes de promog¢do a Salde e assisténcia sejam ofertadas pelos
servigos publicos, objetivando o acesso das populagdes socialmente discriminadas
aos servicos, insumos e informagdes; e contemplando, nas propostas de equidade, o
fortalecimento do papel redistributivo da aloca¢éo dos recursos governamentais.
Garantir a oferta igualitaria de servigos, dirigida para demandas, a grupos de alta
visibilidade como os portadores de deficiéncia e os dependentes quimicos (BRASIL,
2001, p. 116).

Os conceitos de satde e modelos de atencdo foram construidos em consonancia com o

contexto politico-social nos diferentes momentos pelo qual o mundo e o Brasil transitaram.
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Portanto, torna-se necessario analisar a complexa conjuntura da nossa legislacdo quando
inclui a “satide como um direito de todos”.

Em primeiro lugar, destacamos os determinantes politicos e sociais que envolveram
este processo. Na sociedade feudal, a saude era vista como uma bencéo de Deus, posto que o
pensamento hegemdnico na época era o teocentrismo, quando Deus é o centro de todo o
universo, tudo foi criado e dirigido por ele.

Na Idade Moderna, com a burguesia formada, a grande preocupacdo com a saude
estava voltada para as grandes epidemias, que atrapalhavam o trabalho e por conseqiiéncia, 0
desenvolvimento da economia.

Ja no mundo contemporaneo, o foco da salde € baseado no individuo, no mercado, no
seguro social ou de outras formas de sistemas. No Brasil, essa preocupacdo modelou-se na
promocdo e protecdo da saude dos individuos (0 que ndo anula a preocupacao coletiva, como
por exemplo, a dengue), para Aith e Dallari (2009, p. 99) o objetivo de reconhecer a saide €
“um direito humano social, expressamente previsto pela Constituicdo Brasileira nos Arts. 6° e
196”.

Reconhecemos que houve um grande avan¢o na inscricdo do direito a salde na
Constituicdo de 1988, essa passou a determinar parametros para que todos possam utilizar as
mesmas condicOes de justica. A concepcdo abordada pela nossa Carta comunga com o
pensamento de Rawls em que (1997, p. 64) “cada pessoa deve ter um direito igual ao mais
abrangente sistema de liberdades basicas iguais que seja compativel com um sistema
semelhante de liberdades para as outras”.

No que tange as leis voltadas para as pessoas com deficiéncia, voltamos ao Projeto de
Lei n® 3.638/2000 do Senador Paulo Paim, para nos auxiliar a investigar até que ponto o pais
vem se preocupando com estas pessoas.

No decorrer do tramite do projeto torna-se necessario registrar que muitas comissdes
especiais foram formadas durante estes treze anos de tramitacdo, para realizar articulacbes em
defesa da causa das pessoas com deficiéncia. Para isso, foram convocados advogados,
juristas, professores, médicos, parlamentares, pessoas da sociedade civil, agrupados por temas
como: Justica, Acessibilidade, Educacdo, Saude, dentre outros. No entanto, a uniformidade,
pelo visto, ainda ndo foi contemplada.

Salientamos algumas explanagdes da Comissao Especial destinada a proferir o Parecer
ao PL n° 3.638/00 (BRASILIA, 2006), como as do Deputado lldeu Aratjo, sub-Relator do

Grupo Temaético da Justica, por este entender que o principio constitucional da igualdade
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entre as pessoas materializa-se no Art. 5° da constituigdo como “principio basilar da
isonomia” que é traduzida, segundo ele, pelas sébias palavras de Rui Barbosa®, como “a regra
da igualdade ndo consiste sendo em aquinhoar desigualmente aos desiguais, na medida em

que se desigualam”. Segundo o Deputado, € nessa extensdo que

[...] a Carta Politica propugna por um tratamento diferenciado, por parte do Poder
Publico e da sociedade, nas politicas e agOes concernentes a inclusdo social da
pessoa com deficiéncia. Para isso, estdo previstos programas de atendimento
especializado e de eliminacdo das barreiras que dificultam o acesso aos bens e
servicos coletivos (ARAUJO, 20086, p. 85).

Gugel (BRASILIA, 2006, p. 26), completa 0 pensamento de Aradjo, quando

[...] observa que o tratamento global das questfes das pessoas com deficiéncia no
Projeto de Estatuto é tarefa complexa. Entende que o Estatuto deva garantir 0 acesso
a todos os bens e servicos publicos oferecidos a qualquer cidaddo e dar tratamento
adequado aos principios de inclusdo social, estabelecendo responsabilidades,
fiscalizacdo do cumprimento dos direitos e san¢éo por sua infringéncia.

A Deputada Maria do Rosario Nunes (BRASILIA, 2006, p. 26), Sub-Relatora do

Grupo Tematico Cultura, em sua analise,

[...] adverte, inicialmente, a importancia da discussdo do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia como instrumento que aglutine os direitos humanos e os direitos
fundamentais das pessoas com deficiéncia, com o objetivo maior de promover a sua
inclusdo, por meio do compromisso politico e social da garantia dos direitos no
cotidiano desses cidaddos. [...]

Para Vidal, do Instituto dos Deficientes Militares e Civis do Brasil, a contestacdo esta
em relagdo ao atraso da sociedade “nas questdes do atendimento as pessoas com deficiéncia,

haja vista que os Policiais e Bombeiros ndo recebem treinamento sobre como lidar com as

2 BARBOSA, Rui. Oragdo aos mocos. Edicdo popular anotada por Adriano da Gama Kury. — 5% ed. — Rio de
Janeiro: Fundacdo Casa de Rui Barbosa, 1997. p. 26.
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deficiéncias, tampouco sobre a Lingua Brasileira de Sinais — LIBRAS” (BRASILIA, 2006, p.
29).

A constatacdo feita pela Comissdo Especial € que ainda existam inUmeros desafios a
serem superados em relacédo as pessoas com deficiéncia, na saude.

No entanto, ndo podemos negar 0s avancos ja conquistados pelas pessoas com
deficiéncia, através de diversas leis, portarias e normas, que se remetem aos principios do
SUS, mais precisamente o da equidade, que se tornou um principio evocado para a acao do
Estado no campo das politicas sociais e diminuir as desigualdades existentes.

Neste sentido, a autoridade estatal ganha contornos efetivos por meio das politicas de
salde. Conseqlientemente, a area da salde tem demonstrado um rico debate nas diferentes
formas de se conceituar o principio da equidade. Portanto, 0 que nos chama a atencdo € a
correspondéncia entre equidade e a capacidade de entender que as pessoas com deficiéncias
tém o direito de ter autonomia no acesso aos servigos oferecidos pelo SUS.

Reconhecemos, entdo, que é fundamental o ajuste deste principio que norteia as
normas e as leis para a consolidacdo do sistema de saude. Para Couto (2010, p. 1), foi um
importante ponto de partida para a tarefa de entendermos o caminho para se chegar a
equidade, por ser fundamental “fornecer uma base filosofica e moral aceitavel para as
instituicdes democréaticas e, assim, responder a questdo de como entender as exigéncias da
liberdade e da igualdade”.

No que tange a conceituacdo da equidade como forma de politica, lancamos mao do
documento produzido pelo Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2003, p. 22) quando

formula que:

A construcdo da equidade na area da salde consiste, basicamente, em investir na
oferta de servicos para grupos populacionais com acesso e utilizagdo insuficientes,
entre outros mecanismos, sem reprimir a demanda de servigos necessarios a
segmentos e grupos que ja tém o acesso garantido.

Este desafio tem precedéncia sobre os demais, por se constituir no principio e no
objetivo estratégico central, que perpassa 0s outros desafios, tornando-se estratégia
para a Universalidade e aumento da eficicia do sistema. Por isso, o desafio da
Equidade expbe a imperiosidade do pleno exercicio do controle social pelos
Conselhos de Salde e o decidido reconhecimento e construgcdo do seu carater
deliberativo.

No cerne da complexidade do conceito de equidade, contempla-se o acesso universal a

saude, igualando todos os cidaddos. Contudo, quando se trata de reduzir as diferencas, as
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pessoas com deficiéncia acabam, na maioria das vezes, sofrendo um preconceito silencioso,
quando necessitam de atendimento no sistema de saude.
Destarte, a Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia, orienta

para que:

A assisténcia a esse segmento pautar-se-a no pressuposto de que a pessoa portadora
de deficiéncia, além da necessidade de atengdo a salde especifica da sua propria
condigdo, é um cidaddo que pode ser acometido de doengas e agravos comuns aos
demais, necessitando, portanto, de outros tipos de servigos além daqueles
estritamente ligados a sua deficiéncia. Nesse sentido, a assisténcia a salde do
portador de deficiéncia ndo podera ocorrer somente nas instituicGes especificas de
reabilitacdo, devendo ser assegurado a ele o atendimento na rede de servigos, nos
diversos niveis de complexidade e especialidades médicas (Portaria n°® 1.060/GM,
2002).

No Brasil, a evolucdo do direito a salde se deu permeada por intensas lutas politicas
travadas ao longo da década de 70 e 80 (Movimento da Reforma Sanitaria) culminando na
VIII Conferéncia Nacional de Salude, em 1986, que influenciou diretamente a Constituicéo
Federal e se tornaram, segundo Pinheiro et al. (2005, p. 450) os dois “marcos doutrinarios”
que deram direcdo as politicas de saude. Outro passo importante a ser estimado para o
aperfeicoamento dos sistemas de saude foi a instituicdo das Diretrizes do Pacto pela Salde,
em 22 de fevereiro de 2006, pela Portaria Ministerial n°® 399, ocasionando intensas alteragdes
na estrutura da gestdo SUS. O Ministério da Salde ordena que todos os estados € municipios
demonstrem que tém condi¢cdes para manter os niveis ajustados de desenvolvimento na
organizacdo e na competéncia de gerenciamento de seus quadros, para que fagam jus aos
recursos financeiros repassados pela Unido.

Porém, considerando a necessidade de estabelecer os fluxos e rotinas do processo
unificado de pactuacdo dos indicadores, em 2008 foram estabelecidas novas prioridades,
objetivos e metas no Pacto pela Salde e é nesse momento que as pessoas com deficiéncia sdo
contempladas. O Art. 1° estabelece as seguintes prioridades:

| - atencdo a saude do idoso;
Il - controle do cancer de colo de Gtero e de mama;
111 - reducdo da mortalidade infantil e materna;

IV - fortalecimento da capacidade de respostas as doengas emergentes e endemias,
com énfase na dengue, hanseniase, tuberculose, maléria, influenza, hepatite e aids;
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V - promog&o da salde;

VI - fortalecimento da atencdo basica;
VII - salide do trabalhador;

VIII - saide mental;

IX - fortalecimento da capacidade de resposta do sistema de salde as pessoas com
deficiéncia;

X - atencdo integral as pessoas em situacéo ou risco de violéncia; e

XI - salide do homem.

Fica entendido, pois, que além de se prover atencdo e cuidado que a saude da
populagéo requer, o Pacto inclui no seu bojo, garantias dos direitos sociais que acabam por
incluir principios éticos e politicos de promoc¢éo da equidade, ao produzir mais qualidade de

vida e um atendimento digno para todos, sem excecao.

3.2 DEFICIENCIAS, ESTIGMA E REPRESENTACAO SOCIAL

Como dito no inicio desse trabalho, o tema sobre deficiéncia humana ndo é um assunto
novo, a questdo da pessoa estigmatizada por uma deficiéncia advém desde que se tem noticia
da socializagdo do homem.

Desde a sua “elimina¢do na Antiguidade, passando pela tolerancia cristd”, até ser
considerado como cidadado na atualidade. Mesmo assim, houve pouco avanco na superacdo do
estigma historicamente enraizado no mundo das pessoas com deficiéncia (ROSSETTO, 2006,
p. 103).

Segundo Opromolla apud Eidt (2004, p. 77)

é dificil afirmar, com certeza, a época do aparecimento de uma doenca baseada em
textos antigos, a ndo ser que haja uma descricdo razoavel da mesma com citacfes
dos aspectos que lhe sdo mais caracteristicos. Se ndo for assim, e se nos basearmos
apenas em dados fragmentarios e em suposi¢fes dos tradutores daqueles textos, o
assunto se torna confuso e gera uma série de falsas interpretacdes.

Por falta de conhecimento, as pessoas julgavam pela aparéncia e, ao se depararem com

o diferente, provavelmente sentiam medo do desconhecido, o que fazia com que elas fossem
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levadas pelo fendbmeno da rejeicdo e da discriminacdo. Esse fato aplicou-se, por exemplo, a
lepra, em cujos textos antigos ndo foram encontrados uma descri¢do precisa, possibilitando
assim, certas confusdes a respeito “de sua historia e evolucdo, em diferentes regifes do
mundo, ao longo dos tempos” (EIDT, 2004, p. 78).

De muitas doencas ja existentes, a lepra foi escolhida como simbolo de impureza, por
sua afeccdo aparente na pele, aspecto desagradavel das lesdes e contagio. A suposicao de que
sua transmissdo fosse atraves do contato entre os corpos (de natureza sexual) geralmente era
vista como fruto do pecado. Por conseqléncia, entre os hebreus, o seu diagnostico era feito
pelos sacerdotes (EIDT, 2004).

Conhecida ha mais de trés ou quatro mil anos na india, China e Jap3o, a lepra ja
existia no Egito (onde foram achados esqueletos antigos com a marca da doencga) quatro mil e
trezentos anos antes de Cristo, segundo um papiro da época de Ramses Il (EIDT, 2004, p, 77).

Pelos fatos acima descritos, supde-se que a moléstia teve sua origem no Oriente e dai
se espalhou, trazida por tribos némades ou por navegadores, como os fenicios — foi atribuido
ao grego Hipocrates, considerado o pai da medicina, a expressao “doenca fenicia”.

Goffman (2008) credita aos gregos a criacdo do termo estigma, quando se referiam aos
sinais corporais, pois esses indicavam que a pessoa marcada, deveria ser evitada,
principalmente em lugares publicos. Com o aparecimento do Cristianismo, dois niveis
simbolicos foram adicionados ao termo: ““sinais corporais da graca divina e sinais corporais de
disturbio fisico” (GOFFMAN, 2008, p. 11).

Fala-se de trés tipos de estigmas distintos. O primeiro refere-se “as abominagdes do
corpo, isto é, as deformagoes fisicas”. O segundo refere-se aos “desvios de carater, por
exemplo, distarbio mental, prisdo, vicio, alcoolismo, homossexualismo, desemprego, tentativa
de suicidio e comportamento politico radical”’. O terceiro, S0 0s estigmas tribais,
“relacionados ao pertencimento do individuo a uma raca, nagdo ou religido” (GOFFMAN,
2008, p. 14).

Portanto, o termo estigma, segundo Goffman (2008, p. 13), é um tipo especial de
analogia entre qualidade e preconceito, provocando assim, “referéncia a uma linguagem de
relagdes profundamente depreciativa”. Os sinais (corporificados ou ndo) da pessoa
transmitem, sobre ela, uma informacéo social. De modo geral, as pessoas com deficiéncia séo
pessoas desacreditadas, isto €, elas possuem, na maioria das vezes, estigmas que provocam, de

imediato, “uma discrepancia entre e a identidade social virtual e a identidade social real”. A
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primeira implica na categoria e nos atributos do que uma pessoa possa ser; ao passo que, a
segunda, se baseia nos atributos que a pessoa realmente possui (GOFFMAN, 2008, p. 12,13).

Segundo Goffman (2008, p. 53,54), “a informagdo social transmitida por qualquer
simbolo particular pode simplesmente confirmar aquilo que os outros signos nos dizem sobre
0 individuo”, pode se transformar em “simbolo de prestigio”, como: status ¢ honra, ou em
“simbolo de estigma”, como: reducao da desvalorizagdo, forma degradante e de discrepancia
e ainda os “desidentificadores”, como: se fazer passar por aquilo que nao ¢ para ter prestigio.
Neste sentido, as pessoas com deficiéncia, na maioria das vezes, sdo simbolos de estigma
produzidos pela sociedade ao longo da historia.

Alinhado ao pensamento de Goffman (2008), Parker & Aggleton (2003, p. 17)

argumentam que:

[...] Stigma always has a history which influences when it appears and the form it
takes. Understanding this history and its likely consequences for affected individuals
and communities can help us develop better measures for combating it and reducing
its effects®. [...]

Assim sendo, reconhecemos na obra de Foucault (2008) a questéo do estigma. O autor
tratou da tematica, de forma critica e expds uma historicidade na reproducdo do estigma

produzido pela sociedade.

Ao final da ldade Média, a lepra desaparece do mundo ocidental. As margens da
comunidade, as portas das cidades, abrem-se como que grandes praias que esse mal
deixou de assombrar, mas que também deixou estéreis e inabitaveis durante longo
tempo. Durante séculos, essas extensdes pertencerdo ao desumano. Do século XIV
ao XVII, vdo esperar e solicitar, através de estranhas encantagbes, uma nova
encarnacdo do mal, um outro esgar do medo, méagicas renovadas de purificagdo e
exclusdo (FOUCAULT, 2008, p. 7).

E quando Foucault (2008) se remete ao universo de excluso da loucura e declara que

a idéia de razdo na idade moderna, passou a ser usada como explicagdo para comprovar as

3 O estigma tem sempre uma historia que influencia 0 momento em que aparece e a forma que assume. A
compreensdo dessa histdria e de suas conseqiiéncias para os individuos e comunidades afetadas pode nos ajudar

a desenvolver melhores medidas para combaté-los e reduzir os seus efeitos (tradugio, Parker, 2013, p. 30)
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duvidas. Tal fato foi visto como a capacidade da pessoa de julgar e avaliar seus proprios atos,
incidindo assim, na consagracgéo da razao.

Como se ndo bastasse, em nome de condutas — ideoldgicas, religiosas ou econémicas -
produzidas pela sociedade, seres humanos foram homogeneizados e vitimados em sua grande
maioria a internamentos em hospitais ou asilos, até meados do seculo XX.

A partir do imaginario da racionalidade, o insano acaba em hospitais como o Hoétel-
Dieu (Paris) “se se acredita que um alienado pode ser curado, ele pode ser recebido ali”
(FOUCAULT, 2008, p. 125), no mesmo modelo segue o Hospital de Bethleem (Londres),
onde, “ndo se aceitam os lunaticos considerados incuraveis™ (FOUCAULT, 2008, p. 126),
ou, nos Hospitais Gerais, aonde eram internados 0s considerados sem tratamento ou
incuraveis. “Pelas apreensdes proprias do mundo burgués, sdo alienados numa definicdo da
loucura que os assimila confusamente aos criminosos ou a toda a classe misturada dos a-
sociais” (FOUCAULT, 2008, p. 131). Dessa forma, estas pessoas ja ndo eram tratadas apenas
COMO um mero erro, mas, também, como uma ameaca a raz&o.

Na historia da humanidade, a pessoa com deficiéncia estava associada a uma situacao
de inferioridade, era excluida e vista como “entidade maligna”, comparada com animais,
como nos apresenta o autor. O problema com relacdo a pessoa com deficiéncia, ndo se trata
unicamente da exclusdo, mas também como pensamento de diversdo, ou seja, o louco foi
aproximado a condi¢cdo de animal por trazer em sua esséncia a separacao entre a razao e a
loucura (FOUCAULT, 2008).

Para ilustrar o discurso sobre as pessoas com deficiéncia em geral, que sofreram os
mesmos preconceitos ao serem separadas da convivéncia e ndo poderem compartilhar da vida
na sociedade, tomamos como exemplo a loucura como relatada por Foucault. Conforme seu
relato, os loucos carregavam consigo o estigma da animalidade: “em 1815, ainda, a acreditar
num relatorio apresentado na Camara dos Comuns, o Hospital de Bethleem exibe furiosos por
um penny, todos os domingos” (FOUCAULT, 2008, p. 146). Note-se também que, neste caso,
estamos a falar da deficiéncia mental.

Destarte, o louco ndo aparece somente sob os risos das platéias, por sua zanga ou
maneiras estranhas, mas também, pela imaginacéo que corresponde aos aspectos animalescos.
No sentido da animalidade, foi observado que o internamento serviu como resultado da

domesticacdo dessas pessoas, surgindo dai a visdo dos hospitais e dos asilos como jaulas de

* Num comunicado de 1675, os diretores de Bethleem pedem que ndo se confundam «os doentes mantidos no
Hospital para serem tratados» com os que s@o apenas «mendigos e vagabundos».
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animais. “No hospital de Nantes, o ‘zooldgico’ tem o aspecto de jaulas individuais para
animais ferozes” (FOUCAULT, 2008, p. 150). Contudo, Foucault nos conduz nesta
experiéncia, ndo e tdo simplesmente na condi¢do do principio racional e do desejo ou da

tendéncia naturalmente excessiva, mas também, fazendo uma analogia ao sentido moral.

Pela rapacidade é um lobo, pela sutileza um ledo, pela fraude e engodo uma raposa,
pela hipocrisia um macaco, pela inveja um urso, pela vinganca um tigre, pela
maledicéncia, pelas blasfémias e detracdes um cdo, uma serpente que vive de terra
pela avareza, camaledo pela inconstancia, pantera pela heresia, basilisco pela
lascivia dos olhos, dragdo que sempre arde de sede pela bebedeira, um porco pela

luxdria (MARTHURIM LE PICARD APUD FOUCAULT, 2008, p. 151).

Significando o limite do reconhecimento pelo individuo, a prerrogativa da loucura na
narrativa deste autor (2008, p. 151): “a loucura, em suas formas tltimas, ¢, para o Classismo,
0 homem; em relacionamento imediato com sua animalidade, sem outra referéncia qualquer,
sem nenhum recurso”.

N&o podemos deixar de acrescentar algumas controvérsias da maneira como foram
aproximados os loucos a animalidade. Sdo Vicente de Paula no século XVII, no sentido da
compaixdo para com os enfermos e insanos, sai em sua defesa, pregando a protecdo e a
doagdo pelo irmao internado porque a “norma ¢, aqui, Nosso Senhor, que quis ficar rodeado
por lunaticos, endemoniados, loucos, tentados, possuidos.” (FOUCAULT, 2008, p. 156).

Como acontecido aos loucos, chegamos ao século XXI, com muitas pessoas com
deficiéncia ainda referendadas através do esquema de comparacdo. A sua condicdo
geralmente é vista como: aquela pessoa, o ceguinho, o aleijado, o louco e por ai vai, como

identificador dessas pessoas em relagéo aos demais membros da sociedade ditos “normais”.

Foucault (2008, p. 135/136) aponta que:

[...] Ao acaso, eis alguns internados por “desordem do espirito”, a respeito dos quais
se podem encontrar mengdes nos registros: “demandante obstinado”, “homem mais
processado”, “homem muito mau e chicaneiro”, “homem que passa os dias e as
noites a atordoar os outros com suas can¢BGes e a proferir as blasfémias mais
horriveis”, “pregador de cartazes”, “grande mentiroso”, “espirito inquieto, triste e
rispido”. [...]

Foucault (2008, p. 135) problematiza o internamento como a saida encontrada para

combater a loucura ou qualquer comportamento diferente ou inconveniente para a moral
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vigente nas sociedades. O autor (2008, p.135) assinala que, “de fato, as formulas de
internamento ndo pressagiam nossas doencas; elas designam uma experiéncia da loucura que
nossas analises patoldgicas podem atravessar sem nunca leva-la em conta na sua totalidade”.
Segundo o autor, o0 acontecimento ndo representa o efeito da cura exercido pelas praticas de
internamento e sim uma forma de se alijar os insanos.

A pessoa com deficiéncia representava uma ameaca para as pessoas ndo deficientes,
pois estas ndo sabiam lidar com as diferencas e, por isso, estigmatizavam os desiguais.

Com relacdo a isso, Goffman (2012, p. 11/12) destaca que:

A sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e o total de atributos
considerados como comuns e naturais para os membros de cada uma dessas
categorias. Os ambientes sociais estabelecem as categorias de pessoas que tém
probabilidade de serem neles encontrado.

\

Dessa maneira, 0 estigma refere-se a “[...] situagdo do individuo que esta inabilitado
para a aceitag¢do social plena” (GOFFMAN, 2012, p. 7), ou seja, propagar a desumaniza¢ao
significativa das pessoas com algum tipo de diferenca.

Foucault observa que essa inabilitacdo causou no movimento da loucura mais do que
um simples proveito da sociedade da época, pois visava a seguranca dos cidaddos e passou-se
a evitar que os loucos vagassem pelas cidades.

Foi na paisagem fantasiosa do periodo da Renascenga que a figura da “Nau dos
Loucos” adveio a ocupar um espaco fundamental. Ela arrastava pessoas em uma grande
viagem em busca de uma suposta salva¢do para os insensatos. “Mas de todas essas naves
romanescas ou satiricas, a Narrenschiff € a Unica que teve existéncia real, pois eles existiram,
esses barcos que levavam sua carga insana de uma cidade para outra”. Na verdade, por terem
suas existéncias entendidas como errantes eram expulsos das cidades e transportados para
territdrios distantes (FOUCAULT, 2008, p. 13).

Assim a exclusdo das pessoas consideradas diferentes dos padrées das comunidades e
sociedades é o retrato de varios usos em nome de certa moralidade. Estas sdo alijadas através
de movimentos como apadrinhamento e assistencialismo que acabam por colocar essas
pessoas num lugar fora da sociedade. A “Nau dos Loucos” ainda ¢ muito bem representada
no inicio do século XXI, pois repete a exclusdo em nome de intengdes “benéficas” de certos
interesses sociopoliticos. E, nesse processo ativo entre sociedade e sujeito, o que ainda

encontramos é o estigma.
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Dai, o0 sujeito estigmatizado tem sua capacidade de acdo limitada ou delimitada pela
sociedade, pautada pelas imagens formadas pelo padrdo social. Quanto maior for sua
deficiéncia, mais desacreditado fica e com menor condicdo para interagir socialmente.
Transformando-o em criatura incapaz, indefesa, sem direito, sempre deixada para o segundo
plano.

Na concepgao de Parker (2013, p. 31), a problematica do “estigma, do preconceito,
discriminacao e do processo de exclusdo social” dos sujeitos que vivem e que se encontram
incapazes frente ao abandono, esta ligada a “violéncia estrutural”.

Parker (2013, p. 31) destaca que o termo “violéncia estrutural”, ainda nao esta claro,
pois se encontra vinculado a diferentes teorias, como: as marxistas, a teologia da libertacéo e
outras determinadas aos pensamentos antropolégicos.

No entanto, o autor cita o socidlogo noruegués Johan Galtung, “como o primeiro
pensador importante a desenvolver um conceito de violéncia estrutural”, cuja conceituagao ¢é
amplamente aplicAvel a uma série de questBes ao longo das ultimas décadas e tem se
constituido com muita eficacia aos temas voltados para a salde e a doenca.

N&o por acaso, para Galtung apud Parker (2013, p. 32) ha “deficiéncia evitavel das
necessidades humanas fundamentais ou, para colocar em termos mais gerais, 0
comprometimento da vida humana, que reduz o grau real no qual alguém é capaz de
satisfazer as suas necessidades aquém do que seria possivel de outro modo”.

Portanto, foi possivel identificar neste conceito uma forte aproximacdo com as
formulacBGes do trabalho em questdo, na medida em que as pessoas com deficiéncia se
encontram em situacdes de “exclusdo” e sdo, igualmente, vitimizados pela ‘“violéncia
estrutural” na organiza¢ao do atendimento no sistema de saude.

O que nos causou estranheza foi que justamente na area da saude, que deveria ser o
primeiro lugar a superar o estigma, nos deparamos com muitos hospitais, clinicas e outros
lugares de atendimento em que o estigma da deficiéncia ¢ grave, pois representa “barreiras”
para essas pessoas. Reiteramos nosso pensamento com as palavras de Castro et al. (2013, p.
993):

A deficiéncia é descrita pela Organizacdo Mundial da Satde (OMS) como resultante
da interacdo entre uma pessoa com incapacidades fisicas com o meio ambiente,
criando limitagdes. Essa definicdo traz, em sua concepg¢do, o modelo biopsicossocial
para explicar o processo incapacitante. Por esse modelo explicativo, a deficiéncia
seria fruto da interagdo entre meio ambiente (fisico ou social), fatores biologicos e
psicoldgicos, o que mostra uma abordagem mais holistica e completa da questéo.
Nesse sentido, 0s servigos de salde se encaixam nesse modelo explicativo como
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componente dos fatores ambientais. Se 0 servigo de sadde dentro do campo dos
fatores ambientais age de forma positiva, ele € chamado de “facilitador”, caso
contrario, ele se configura como uma “barreira”. E importante salientar que as inter-
relacbes entre os componentes do modelo podem influenciar positiva ou
negativamente a pessoa com deficiéncia, portanto, especial atencdo deve ser dada
aos servicos de salde, sejam eles hospitais ou consultérios odontoldgicos, pois
podem assumir um papel prejudicial a pessoa com deficiéncia.

As barreiras partem da exclusdo e marginalizacdo das pessoas em funcdo da
deficiéncia. Essas atitudes negativas, na maioria das vezes, sdo as grandes responsaveis pela
caréncia do atendimento e a exclusdo vivenciada pela pessoa com deficiéncia. Para Werneck
(2013, p. 11) “o SUS, assim como a saude privada e a sociedade como um todo, parte do
principio de que todas as pessoas ouvem, falam, véem e se locomovem com facilidade”.

Tal fato consiste, em parte, pelo estigma criado pela sociedade de que pessoas com
deficiéncia sdo consideradas como sujeitos ndo produtivos e, ainda assim, reponsabilizadas
pela sua incapacidade. Ndo se dao conta de que as pessoas com deficiéncia sofrem dos
mesmos males que as pessoas ditas normais e que necessitam da mesma atencéo e autonomia
no seu atendimento.

No mesmo sentido, a acessibilidade € encarada apenas na forma arquitetonica e deve ir
além das rampas e elevadores. Na maneira de as pessoas se comunicarem, como por exemplo,
intépretes de LIBRAS, textos e placas transcritas em Braille, sdo formas de acessibilidade.
Essas auséncias no SUS ainda ndo sdo interpretadas como preconceito e discriminacao,
mediante o principio da equidade que favorece a inclusdo da pessoa com deficiéncia.

Assim, chegamos & p6s-modernidade com atendimento e pensamento no ambito da
salde, ainda em muitos lugares, repetindo praticamente a forma da sociedade pré-moderna,
cuja maneira de funcionamento foi explicada por Moscovici (2007, p. 17) — que introduziu o

estudo das representagdes sociais a partir dos anos 1960, na Franca - como:

[...] sociedades pré-modernas ou tradicionais - sdo as instituiches centralizadas da
Igreja e do Estado, do Bispo e do Rei, que estdo no &pice da hierarquia de poder e
regulam a legitimacéo do conhecimento e da crenga. De fato, dentro da sociedade
feudal, as préprias desigualdades entre os estratos dessa hierarquia, foram vistas
como legitimas.
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No caso da pessoa com deficiéncia, paralisados por anos de abandono de sua
dignidade, muitos ainda ndo se d&o conta da pouca organizacdo que os envolve. Prevalecendo
- no caso da salde - estruturas que dificultam mudancas para um atendimento equanime.

Para Moscovici (2007), as formulacbes de valores e comportamentos sdo produzidas
no dia-a-dia das pessoas, numa ciranda de interacGes. Cada uma vai percebendo o mundo e
Ihe dando significado.

E nessa trajetoria o sujeito marca seu lugar no mundo. Alguns conseguiram ressaltar o
seu potencial de criar e transformar sua habilidade de participar de modo ativo na historia da
sociedade, outros, como as pessoas com deficiéncia, agora em pleno século XXI é que estéo
conseguindo galgar o seu lugar no mundo.

Assim sendo, no homem que tem como caracteristica a capacidade constante de
mudanca, esta habilidade foi observada e ajudou na formulacéo do conceito de representacao
social a partir do conceito durkheimiano de representacédo coletiva (MOSCOVICI, 2007).

Moscovici (2007) sintetiza as representagdes coletivas no sentido classico:

[...] se constituem em um instrumento exploratorio e se referem a uma classe geral
de idéias e crengas (ciéncia, mito, religido, etc.), para nds sdo fendbmenos que
necessitam ser descritos e explicados (MOSCOVICI, 2007, p.49).

Ainda para este autor, as representacdes sociais sdo “fendmenos especificos que estdo
relacionados com um modo particular de compreender e de se comunicar — um modo que cria
tanto a realidade como 0 senso comum”.

Pode ser entendido que as representacfes sociais sdo tecidas pelo sujeito, que véo
produzindo ou reproduzindo, no curso da histdria, as praticas que passam a formular valores e
comportamentos retidos na lembranca e expressas no cotidiano. Sdo reconhecidas nos
elementos sociais que fazem parte do conhecimento do senso comum.

No sistema de saude do Brasil, apesar de Unico e centralizado, ainda paira a
segregacdo em relacdo as pessoas com deficiéncia. Por sua diversidade, as desigualdades
sociais, foram construidas a partir do legado social, historico e cultural. Assim, a articulacao

dessas trés categorias nos remete as “representacdes sociais".
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4 PESSOAS COM DEFICENCIA: Marcos Legais e Equidade na Sadde

4.1 ASPECTOS METODOLOGICOS

A elaboracéo do presente trabalho se deu a partir da anélise documental - representada
nos termos dos principios constitutivos legais. Tais pesquisas sdo entendidas por Gil (2002, p.
45/46), como:

A pesquisa documental assemelha-se muito a pesquisa bibliografica. A diferenga
essencial entre ambas est4 na natureza das fontes. Enquanto a pesquisa bibliografica
se utiliza fundamentalmente das contribuices dos diversos autores sobre
determinado assunto, a pesquisa documental vale-se de materiais que ndo recebem
ainda um tratamento analitico, ou que ainda podem ser reelaborados de acordo com
0s objetos da pesquisa.

O estudo ora apresentado foi fundamentado em documentos oficiais, nas formulacfes
e implicagdes que identificaram como se constroi, para as unidades publicas de saude, a nogédo
de igualdade/equidade no atendimento as pessoas com deficiéncia. Buscou-se na revisao de
documentos sobre o problema levantado, reconhecer como ocorreram as adaptacdes das a¢oes
governamentais (que passaram a existir a partir da CF88) que tratam das prerrogativas
voltadas as pessoas com deficiéncia,bem como a percepcdo dos favorecidos dessas acoes,
além de compreender como se deu o processo que foi estabelecido por politicas publicas que
se empenharam contra as iniquidades desse grupo, na pratica.

Desta forma, quando nos remetemos a um determinado grupo, como o das pessoas
com deficiéncia, nos deparamos com uma area da metodologia da pesquisa social, que
segundo Minayo (2004, p. 20), nos leva a “penetrar num mundo polémico onde ha questdes
néo resolvidas ¢ onde o debate tem sido perene e ndo conclusivo”.

Uma das principais limitacdes apresentadas na pesquisa foi a complexidade que cerca
esse grupo, que reage de forma diferente e que fez com que o fenbmeno estudado demandasse
um posicionamento critico frente as politicas delegadas ao SUS. Esse posicionamento emerge
da organizacéo dos diversos meios como as associagoes, as organiza¢ées ndo governamentais,
os sindicatos, para desempenhar o controle sobre o Estado.

Pelo exposto acima, foi utilizada a abordagem qualitativa, conforme Minayo (2004, p.

20), que pode ser justificada a partir da citagdo que se segue:
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O objeto das ciéncias € historico. Significa que as sociedades humanas existem num
determinado espaco, num determinado tempo, que 0S grupos sociais que as
constituem sdo mutaveis e que tudo, instituicdes, leis, visdes de mundo séo
provisorios, passageiros, estdo em constante dinamismo e potencialmente tudo esta
para ser transformado.

E de suma importancia para a presente pesquisa a defesa dos direitos universais das
pessoas conforme nossa Lei maior e Leis complementares que significaram um grande avango
no trato da equidade no atendimento das pessoas com deficiéncia, apesar de ainda
encontrarmos falhas graves no sistema de salde brasileiro.

Dentre os referenciais tedricos pesquisados para instrumentalizar a analise de
documentos (marcos) legais utilizados nesta pesquisa, encontramos a referéncia de Baptista e
Rezende (2011), que se pauta no conceito de “ciclo na analise de politicas publicas”.

Este conceito de ciclo de politicas acontece por diferentes praticas e se estabelece num
processo dindmico e de aprendizado, que passa para o0 entendimento de uma dada ocasido da
politica. O foco estd na elaboracdo da agenda, no reconhecimento do problema ou no
momento de uma execucao de proposta. Desta forma, o ciclo é composto por: montagem da
agenda, da formulagdo da politica, da tomada de decisdo, da implementacdo e da avaliacao
que permitem um desenho ordenado no estudo e no acompanhamento dos processos de
negociacao e incremento das politicas publicas de saide (BAPTISTA e REZENDE, 2011).

Ainda segundo estas autoras, este conceito de ciclo de politica é um forte subsidio,
pois nos possibilita a assimilagdo do entendimento dos “diferentes momentos no processo de
construcdo de uma politica, apontando para a necessidade de se reconhecer as especificidades
de cada um destes momentos, possibilitando maior conhecimento e intervencdo sobre o

processo politico”.

As autoras (2011, p. 142) assinalam inoportuno a divisdo que a

[...] idéia de fases provoca em qualquer andlise a ser empreendida. Por mais que haja
um cuidado do analista em ndo isolar uma fase e seus efeitos, que por conseqiiéncia
pode ser tratada de forma estanque, previsivel, com possibilidade de ser imaginada
como um estudo neutro ou que se abstraia totalmente das disputas e inten¢Ges dos
analistas.
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No continuo da explanacdo sobre o ciclo de politicas, Lindblom apud Baptista e
Rezende (2011) destacou que as politicas publicas ndo surgem do nada, mas de deliberacdes
sociais. Com isto, ha uma conservacdo dos arcaboucos antigos e as futuras decisdes sao
restringidas pelas decisfes ocorridas mais recentemente. Ou seja, “o processo politico e
decisério ¢ um processo interativo e complexo, sem inicio ou fim”.

Para cada uma das fases envolvidas na construcdo de politicas, conforme acima
descrito, as autoras propem um conjunto de questdes que devem nortear a analise de tais
documentos.

Em face da diversidade de estilos (leis, decretos, estatutos, programas etc.) dos marcos
legais a seguir elencados, mas com base no acima conceituado, neste estudo, optamos por
observar tais documentos como se 0S mesmos representassem (ou estivessem com o proposito
de se tornarem) politicas. Para tanto, lancamos mao de um conjunto de questdes, proposto
pelas autoras, independentemente das fases nos quais tais questdes, originariamente se
enquadram. Sdo elas:

« Como os temas ganharam atencdo dos governos?

e Que problemas foram reconhecidos pelos governantes como relevantes?

o Por que e quando uma idéia emergiu?

o Como as alternativas politicas foram formuladas?

e Quem participou do processo de formulacéo e decisdo das politicas?

« A formulacdo da politica apresenta objetivos, metas e direcdo clara?

o O processo de construcdo da estratégia de implementacéo é claro? Em especial quanto
a divisdo de atribuigdes e atividades? Exige mudanca organizacional?

o Os atores que estdo envolvidos na implementacdo estdo de acordo e compreendem a

politica tracada?

A demarcacdo desses questionamentos foi bastante util no contexto do trabalho, uma
vez gque no campo das pesquisas sobre a equidade no atendimento as pessoas com deficiéncia,
tem-se uma miriade de formulacfes e propostas por vezes contraditorias. Existe, portanto,
uma lacuna resultante da falta de materializacdo de referéncias solidas, no ambito das
pesquisas em saude. Essas inconsisténcias mencionadas acabam por afetar uma abordagem
gue deveria permitir uma analise mais critica da forma de andar dos programas e politicas nas

ciéncias sociais e humanas, no contexto da préatica e de seus efeitos.
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Portanto, serdo abordados os seguintes marcos legais.

- a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos. Adotada e proclamada em 10 de
dezembro de 1948, por reconhecer que a dignidade ¢ inerente a todos os “membros da familia
humana e de seus direitos iguais e inalienaveis € o fundamento da liberdade, da justica e da

paz no mundo”;

- a Constituicdo Federal do Brasil, de 05 de outubro dede 1988, por ser a primeira
constituicdo brasileira a afirmar a saide como direito fundamental, além de ter produzido as

bases para a normatizagéo do SUS;

- a Lei n®7.853, de 24 de outubro de 1989, que dispbe sobre 0 apoio as pessoas com
deficiéncia, sua integracdo social, e sobre a Coordenadoria Nacional para Integracdo da

Pessoa Portadora de Deficiéncia;

- a Lei n® 8.080, de 19 de setembro de 1990, do SUS, que dispde sobre as condi¢bes
para a promocao, protecdo e recuperacdo da saude, a organizacdo e o funcionamento dos

servigos correspondentes e da outras providéncias;

- a Lei n° 8.142, de 28 de dezembro 1990, que dispGe sobre a participacdo da
comunidade na gestdo do SUS e sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos

financeiros na area da saude e da outras providéncias;

- 0 Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de 1999, que dispbe sobre a Politica Nacional
para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, consolida as normas de protecdo e
regulamenta a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989;

- 0 Decreto Legislativo n° 186, de julho de 2008, que aprova o texto da Convencao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e de seu Protocolo Facultativo, assinados em

Nova lorque, em 30 de margo de 2007,
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- 0 Decreto n° 7.508, de 28 de junho de 2011, que regulamenta a Lei n° 8.080, de 19 de
setembro de 1990, para dispor sobre a organizagao do SUS;

- 0 Decreto n° 7.612, de 17 de novembro de 2011, que institui o Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite, conjugado ao Decreto n® 7.611,
de 17 de novembro de 2011, que dispde sobre a educacéo especial, o atendimento educacional

especializado e da outras providéncias;

- 0 Projeto de Lei n° 3.638, de 18 de outubro de 2000, que institui o Estatuto da Pessoa

com Deficiéncia e da outras providencias;

- 0 Projeto de Lei n° 7.699, de 21 de dezembro de 2006, que institui o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia e da outras providéncias;

- a Portaria n°® 1.060/GM, de 5 de junho de 2002, que estabelece a Politica Nacional de

Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia;

- a Portaria n® 793, de 24 de abril de 2012, que institui a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia no &mbito do SUS;

- a Portaria n° 325, de 21 de fevereiro de 2008, que estabelece prioridades, objetivos e

metas do Pacto pela Vida;

- a Portaria n° 835, de 25 de abril de 2012, que institui incentivos financeiros de
investimento e de custeio para 0 Componente da Atencdo Especializada da Rede de Cuidados

a Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS;

- as Diretrizes langadas em 03 de dezembro de 2012, pelo Ministério da Salde,
voltadas para informacdes dos profissionais de saide do SUS, com o objetivo de ajudar no

tratamento de pessoas com lesdo medular; amputadas e para triagem auditiva neonatal;

- a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, instituida pelo

Departamento de Ac¢Oes Programéticas Estratégicas do Ministério da Salude em 2010 -
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resultado de inimeros movimentos sociais e institucionais e de longa mobilizagdo, tanto

nacional quanto internacional.
4.2 ASPECTOS ANALITICOS DESCRITIVOS DOS MARCOS LEGAIS

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, promulgada em 5 de outubro de
1988 (CF88), explicita como fundamento do Estado o principio da cidadania® e da dignidade®
da pessoa humana, em seu Art. 1° incisos Il e Ill. Da mesma forma o Art. 3° inciso IV
determina “promover o bem de todos, sem preconceitos de origem, raga, sexo, cor, idade e
quaisquer outras formas de discriminacdo” e reconhece no Art. 5° que “todos sdo iguais
perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos
estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a
seguranca e a propriedade”.

Ao construir uma nova ordem social, a CF88 trouxe consigo um significativo conjunto
de leis, “portarias ministeriais e acdes de ambito administrativo”, com o objetivo de tornar
viavel a concepcdo desenhada na sua formacdo. Deste modo, a dignidade do ser humano se
destaca como principal valor e serve como diretriz para elencar todos 0os compromissos do
Estado Democrético de Direito. Tais compromissos estdo dispostos em todo o texto, tanto de
forma implicita como explicita (BAPTISTA, MACHADO, LIMA, 2009, p. 830):

Na Carta Magna, fundamentada principalmente na “dignidade humana”, a satide teve
um espacgo consagrado nos Arts. 6° e 196, como ressalta Baptista, Machado e Lima (2009, p.
830):

A Constituicdo Federal de 1988 (CF88) inaugurou um novo momento politico-
institucional no Brasil ao reafirmar o Estado democrético e definir uma politica de
protecdo social abrangente. Reconheceu a salde como direito social de cidadania e
com isso a inscreveu no rol de um conjunto integrado de agdes de iniciativa dos
Poderes Publicos e da sociedade voltados para assegurar a nova ordem social, cujos
objetivos precipuos sdo o bem-estar e a justica sociais. [...]

® Cidadania: “¢é a qualidade de cidado. E cidado é o individuo no gozo de seus direitos civis, politicos,
econdmicos e sociais numa Sociedade, no desempenho de seus deveres para com esta”.
<http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/a%20inclusao%20social%20das%20pessoas%20com%20deficien
cias.pdf>. (p. 3)

® Dignidade: “¢ a honra e a respeitabilidade devida a qualquer pessoa provida de cidadania”.
<http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/a%20inclusao%20social%20das%20pessoas%20com%20deficien
cias.pdf>. (p. 3).
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Portanto, ao garantir os direitos fundamentais, principalmente na salde, se fez
necessario materializar a efetivacdo do direito (ABUJAMRA e BAHIA, 2009) e assegurar 0
seu desempenho social, deixando para trds o modelo anterior excludente e meritocratico
(BAPTISTA, 2005).

Baptista, Machado e Lima (2009, p. 830) considera que a CF88 foi

[...] uma das cartas mais progressistas do mundo, porque compreende um leque
generoso de direitos civis, politicos e sociais. Na histéria brasileira, constitui-se
como um marco politico-institucional importante, tendo sido elaborada num
contexto de transformacdes do Estado e da sociedade, nhum momento em que
vigorava a esperanga de construgdo de um novo desenvolvimentismo, designado
como "popular" ou "democratizado", no qual se buscava aliar esforcos de
crescimento econdmico, fortalecimento dos valores democraticos e avangos sociais.

No Brasil, o direito a satude foi marcado por intensas lutas politicas constituidas por
diversos movimentos, cujo principal icone foi 0 Movimento da Reforma Sanitaria que refletia,
entre outros aspectos, a mudancga no conceito de saude e as idéias debatidas na Conferéncia de
Alma-Ata’. Estes movimentos culminaram na VIII Conferéncia Nacional de Salde (CNS)
trazendo os conceitos que formaram a base do SUS (BAPTISTA, 2005).

Baptista, Machado e Lima (2009, p. 830) complementa ainda que:

Nesse sentido, a implantacdo do ousado projeto de reforma sanitaria, concebido no
contexto de democratiza¢do dos anos oitenta e consubstanciado pelo reconhecimento
da saude como direito de cidadania, exigia o enfrentamento de distor¢Bes estruturais
do sistema de saude e tinha como principal desafio a supera¢do do grave quadro de
desigualdades em salde observado no pais. Isso s6 seria viavel no bojo de um
projeto mais amplo de transformagdo do modelo de desenvolvimento e da sociedade
brasileira.

A VIII CNS influenciou diretamente a CF88 que instituiu 0 SUS sob a Lei n° 8.080, de
19 de setembro de 1990. Esta lei define 0 modelo operacional do SUS baseado nos principios

da universalidade, da equidade e da integralidade e de ac0es e servi¢os organizados de forma

" Esta conferéncia foi organizada pela Organizacdo Mundial da Satde e pelo Fundo das NacBes Unidas. A Carta
dirigida como meta consensualmente aprovada, ficou conhecida a “Satde para todos no ano 2000” (MENDES,
2004).
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regionalizada e hierarquizada em trés niveis de complexidade - alta complexidade, média
complexidade e a atengdo basica (BAPTISTA, 2005).

N&o podemos deixar de destacar o primeiro chogue entre os reformistas e o governo,
pois a crise econdmica dos anos 80 se inscrevia em uma nova era, a da globalizacdo. Com a
eleicdo de Collor o pais comeca a privatizagcdo de seus principais bens como, transporte,
saude, educacdo. E nesse panorama Collor “vetou dois componentes importantes da Lei n°
8.080, que sdo a gestdo participava e a transferéncia de recursos fundo a fundo. Por isso,
nasce a Lei n° 8.142” (MONTEIRO, 2011, p. 11), de 28 de dezembro de 1990, como uma
acdo necesséria para complementar a Lei Orgénica da Salde.

Apesar da influéncia neoliberal, Baptista, Machado e Lima (2009) assevera que, a
partir da configuracdo do SUS, o Estado assumiu definitivamente o papel de promover o
direito a saude através das politicas sociais e econdmicas, cujo compromisso envolveu a
construcdo de um sistema competente para atender as diversas questdes de salde como esta
previsto no texto da CF88, por meio do Art. 196, no qual a “saude ¢ direito de todos e dever
do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acGes e servigos para sua
promogao, protecao € recuperagao’.

O SUS, ao ser instituido, necessitou se estruturar a partir de uma grande variedade de
atribuicBes, principios, diretrizes e conceitos para ter capacidade de ser operado
administrativamente e guiado para a melhoria da qualidade de vida das pessoas, sustentando,
assim, a singularidade dos seus conceitos, imperativos da CF88. O Sistema é administrado
pela federacdo, e financiado pela “Comissdo Intergestores Tripartite® (CIT) e do Conselho
Nacional de Satde (CNS) através da gestdo participativa” (Baptista, 2003, p. 105).

No entanto, a Lei n® 8.080, por si s6 ndo conseguiu esclarecer como tudo se traduzia
para cumprir 0s anseios da nossa Lei Maior. Nesse sentido, a lei deve ser amparada por um
decreto presidencial. Desta forma, nasceu o Decreto n° 7.508, de 28 de junho de 2011, que ao
ser instituido cumpriu um importante papel para regularizacéo e a estruturacdo do SUS e dos
seus detalhes, tdo indispensaveis para a sua materializacdo e o progresso constante da sua

gestdo. Este Decreto Lei publicado 21 anos ap6s a criagdo do SUS enfrentou questdes de

¥ .Os Conselhos de Salde, as Conferéncias de Sadde e as Comissdes Intergestores séo estruturas de carater e
funcdo bastante diferenciados. Os Conselhos e Conferéncias de Salde sdo instancias colegiadas nomeadas pela
Lei 8.142/90 com o objetivo de concretizar a diretriz do SUS de participacdo da comunidade.

As ComissOes Intergestores sdo instancias de negociagdo entre os gestores das trés esferas do governo e foram
criadas como estratégia para coordenar o processo de elaboracdo da politica de sadde nos trés niveis. Existem
dois tipos de comissdes intergestores: a Tripartite, atuante no nivel nacional desde 1991, formada paritariamente
por representantes do Ministério da Salde, dos Secretarios Estaduais e dos Secretarios Municipais de Saude.
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carater politico, quando estratégias foram utilizadas de acordo com interesses politicos
partidarios e de arranjos voltados para o alcance de determinados fins, mesmo que, em
alguma medida, burlando a Carta Magna.

Apesar da Lei n° 8.142/90 ter nascido para complementar o que foi cortado na Lei n°
8.080/90, esta nédo foi objeto de regulamentacdo do Decreto n® 7.508, de 28 de junho de 2011.
Contudo, os espacos de pactuacdo, articulagdo e integragcéo entre gestores, da Unido, dos
estados e dos municipios, sairam fortalecidos com a publicacdo do respectivo decreto
(BRASILIA, 2013).

Portanto, a CF88 deixou claro seu compromisso com os direitos sociais e individuais.
Dentro desse acordo, o principio da igualdade foi de grande relevancia. O Brasil inspirou-se
no Contrato Social de Rousseau (1989) para dar destaque ao reconhecimento da igualdade
entre os homens e o que lhes confere em relacdo de ter direitos iguais, com capacidade de
participar das decisfes sociais, que é um imperativo da democracia, bem como dos Direitos
Humanos (ABUJAMRA e BAHIA, 2009).

Neste sentido, a CF 88 trouxe dentro dos seus propdsitos, o Art. 23, inciso II “cuidar
da saude e assisténcia publica, da prote¢@o e garantia das pessoas com deficiéncia”, através de
politicas publicas sob a responsabilidade da Unido, dos Estados, dos Municipios e Distrito
Federal. Organizou diversos dispositivos baseados nos principios da igualdade, da dignidade
da pessoa humana, da solidariedade e da justica social, com a finalidade de garantir a efetiva
inclusédo e integracdo sociais das pessoas com deficiéncia, uma vez que, ao longo da histéria,
estas foram submetidas a toda sorte de preconceitos e discriminacdes.

Vale lembrar que no tocante a discriminacdo, ela pode ser vista para o ordenamento
juridico como “positiva”, quando “consiste em conferir um tratamento diferenciado as
minorias com vistas ao equilibrio das relacdes e a inclusdo social. Isto implica em conhecer
estas minorias”, segundo Abujamra e Bahia (2009, p. 56).

Estes autores (2009, p. 56), citam Joaquim B. Barbosa Gomes quando este fala das
hipoteses de discriminacdo legitima, a saber:

Em algumas situagdes especiais, porém, o tratamento discriminatorio é chancelado
pelo Direito. Sdo situagbes em que a discriminacdo se reveste do carater de
inevitabilidade, seja em razdo das exigéncias especiais do tipo de atividade, que
exclui por principio e com boa dose de razoabilidade certas categorias de pessoas,
seja em funcdo de caracteristicas pessoais das pessoas envolvidas.

[-]
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A segunda forma de discriminag&o tida como juridicamente admissivel é a chamada
“Discriminacao Positiva” (reverse discrimination) ou acéo afirmativa. Consiste em
dar tratamento preferencial a um grupo historicamente discriminado, de modo a
inseri-lo no mainstream, impedindo assim que o principio da igualdade formal,
expresso em leis neutras que ndo levam em consideracdo os fatores de natureza
cultural e histérica, funcione na pratica como mecanismo perpetuador da
desigualdade.

Nessa vertente, o direito & saude se materializa e passa a exigir do Estado um
desempenho positivo para surtir o efeito esperado. No dmbito de uma sociedade como a
nossa, marcada por profundas desigualdades, a finalidade da discriminacdo positiva estd em
eliminar as formas injustas de tratamento de grupos de pessoas em caso de desvantagem,
promovendo assim a sua inclusdo — na pesquisa em questdo, as pessoas com deficiéncia -
reduzindo assim, o tratamento desigual ou injusto em uma agdo equanime.

Dada a importancia do assunto em pauta, para a continuacdo da exploracdo de
determinados desafios na analise das leis e seus desdobramentos, faz-se necessario mencionar
a noc¢do da divisdo de poderes. Assim sendo, partimos do Estado, que é pessoa juridica e tem
como elementos basicos a soberania, 0 povo, o territério e 0 governo. Segundo Baptista
(2003, p. 59):

[...] s@o Poderes da Unido, independentes e harmdnicos entre si, 0 Poder Legislativo,
exercido pelo Congresso Nacional, que se compde da Camara dos Deputados e do
Senado Federal (bicameral), o Poder Executivo, exercido pelo Presidente da
Republica, auxiliado pelos Ministros de Estado, e o Poder Judiciério, exercido pelos
Tribunais e Juizes Federais, dos Estados e Distrito Federal.

Portanto, o Poder Legislativo tem o papel de fazer leis por intermédio dos seus 6rgdos:
Camara dos Deputados, representantes do povo; Senado Federal, representantes dos Estados-
membros, nomeados pelo Congresso Nacional.

Esta doutrina é chamada de bicameral®. Suas fungdes caracteristicas sdo: controlar o
poder politico do Poder Executivo e fiscalizar o orcamento de todos 0s que tratam com verbas

publicas.

°- No Brasil, no ambito Federal, temos o bicameralismo, composto pela Camara dos Deputados e pelo Senado
Federal. Todo processo legislativo federal, dessa forma, deve ter apreciagdo em ambas as casas. O processo sera
iniciado em uma casa e serd revisto pela outra. A casa iniciadora dependera de quem prop0s a iniciativa da lei.
(MENEZES, 2012)
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A Céamara dos Deputados tem a capacidade especifica de instaurar inquérito contra o
Presidente e o Vice-presidente da Republica e os Ministros de Estado. Ja o Senado Federal
tem a capacidade especifica de processar e julgar as altas autoridades federais (BAPTISTA,
2003) e cada estado tem o seu poder legislativo exercido pela Assembléia Legislativa, e 0s
municipios pela Camara dos Vereadores (BRASIL, 1988).

Dada esta estrutura legislativa, logo em seguida a CF88, a Lei complementar 7.853 é
editada em 24 de outubro de 1989, com a finalidade de estabelecer regras e apoiar as pessoas
com deficiéncia, reconhecendo-lhes o direito a educacéo, a saude, a formacao profissional e a
inclusdo no trabalho, e, ainda, disciplinar a respectiva tutela jurisdicional de interesses
coletivos ou difusos em relacdo a tais pessoas, inclusive no que concerne a relevante atuacao
do Ministério Publico (BRASIL, 1989).

Destacamos na Lei n°® 7.853 seu Art. 1° inciso II, letra d, “o acesso das pessoas
portadoras de deficiéncia aos estabelecimentos de salde publicos e privados, e de seu
adequado tratamento neles, sob normas técnicas e padrdes de conduta apropriados”, no qual
podemos perceber que ainda prevaleceu o ideario reformista da época, sendo que seu eixo
central da saude foi baseado no direito préprio da individualidade, da cidadania, amparados e
financiados pelo sistema de saude.

Consequientemente, 0 Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de 1999, que regulamenta
a Lei n® 7.853/89, estabelece curso da “Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia”, através da consolida¢do das normas de protecdo. Este decreto,
mesmo que tenha avancado na area da salde, contemplando-a com uma se¢do e pautado no
do Art. 16, inciso IV, declarando a “garantia de acesso da pessoa portadora de deficiéncia aos
estabelecimentos de saude publicos e privados e de seu adequado tratamento sob normas
técnicas e padroes de conduta apropriados”, ndo se refere em nenhum momento, a
igualdade/equidade e muito menos a que tipo de acesso e adequado tratamento deveriam estar
voltados para as pessoas com deficiéncia (BRASIL, 1999).

Portanto, apesar do progresso das leis voltadas para a saude (principalmente para as
pessoas com deficiéncia), ndo podemos deixar de ressaltar que, na busca da equidade e da
justica social, ha um enorme desafio a ser enfrentado, o de adotar o mecanismo do direito
material, restrito pelo Art. 84 da CF88, dando continuidade ao fosso aberto pelos anos de
descaso com as pessoas com deficiéncia. Nesta contradi¢cdo, tomamos as explicacdes de
Abujamra e Bahia (2009, p. 57):
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A consonéncia da discriminacdo com o0s interesses constitucionais significa que,
embora estejam presentes os dois elementos é preciso haver ainda, um vinculo entre
o tratamento diferenciado e os interesses insculpidos na Constituicdo, de forma que,
as vantagens conferidas prestigiem situacBes positivadas na Carta Magna ou que
sejam compativeis com o0s interesses do ordenamento constitucional.

Vale notar que, no que se refere & acessibilidade, as pessoas com deficiéncia tém
direito a um atendimento diferenciado em nosso sistema de saude que é universal, quebrando,
assim, o principio da igualdade. No entanto, tal medida parece justificar-se dentro de uma
I6gica de superacdo de barreiras que acabam por impedir as pessoas com deficiéncia de
exercer sua autonomia e independéncia, desconsiderando, assim, os direitos fundamentais da
pessoa no ambito da CF88.

Pode-se pensar que tais barreiras emergem das novas searas abertas pela CF88 para
preencher as lacunas que dizem respeito aos direitos sociais e das condi¢fes de vida das
pessoas com deficiéncia, enraizadas desde o inicio da humanidade, em situacdes
estigmatizadas apartadas dos direitos humanos, essenciais a qualidade de ser humano.

E de se notar também a designacdo das inovacdes legislativas atribuidas a partir da
CF88 com o significado de socializar o direito, assegurando que pessoas com deficiéncia,
derivadas de quaisquer segmentos sociais, tenham a sua inclusdo garantida no exercicio
minimo de direitos que lhes protejam a cidadania e a dignidade (MARTA E ABUJAMRA,
2010).

Nesse contexto, passaram a existir diferentes normas, cujos objetivos estavam em
regulamentar, promover e apressar a integracdo social das pessoas com deficiéncia, de forma
que esse processo sucessivo ja ndo comportasse mais nenhum tipo de retrocesso, tanto por
questdes legais como por questdes sociais.

No reconhecimento da concessdo de direitos, surge o Projeto de Lei (PL) n° 3.638, de
2000, de autoria do Deputado Paulo Paim que apresenta o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia. Este PL teve como diretriz assegurar a integracdo social e o pleno exercicio dos
direitos individuais e coletivos e principalmente na salde, visando garantir a igualdade de
oportunidades.

No mesmo sentido, emergiu a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia,
instituida pela Portaria MS/GM n° 1.060, de 5 de junho de 2002, apresentando uma proposta
para um novo modelo de Promocdo da Qualidade de Vida, a partir da igualdade de

oportunidades, da construgdo de ambientes acessiveis e da ampla inclusdo sociocultural.
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Esta Portaria estabeleceu a prevencdo de agravos que ddo origem ao aparecimento de
deficiéncias, agregando também a atencdo integral, desde a atencdo bésica até a reabilitacdo,
passando pela concessdo de proteses, Orteses. Expressou o compartilhamento das
responsabilidades sociais entre municipios, estados e Distrito Federal visando assegurar a
igualdade das pessoas com deficiéncia em todo pais, segundo a Portaria MS/GM n° 1.060:
“As cidades, os ambientes publicos ¢ coletivos, os meios de transporte, as formas de
comunicacdo devem ser pensadas para facilitar a convivéncia, o livre transito e a participacao
de todos os cidadaos”.

Baptista (2003, p. 105) reconhece a importancia das portarias ministeriais “como um
instrumento do Poder Executivo”, cuja fun¢do estd em “operacionalizar a politica, torna-la
concreta, efetivar o que foi debatido no processo de constru¢ao de uma lei”. A autora refere
que “por restringir-se a um campo proprio de negociacdo, pois trata de temas mais
especificos, 0 seu processo de negociagio e construgdo tende a ser agil”.

Apesar das portarias serem de facil manejo politico, Paulo Paim eleito Senador, néo
abandona o PL n° 3.638/00. Propugnado pela sua nova condicdo, Paim lanca em 2006, o PL
de n° 7.699 baseado no arcabouco do PL de 2000 (que acabou apensado a este novo Projeto
de Lei), bem mais especifico.

O PL do Senador Paulo Paim, traduz um velho desejo das pessoas com deficiéncia, o
de poder gozar de uma legislacdo que promova e proteja os seus direitos, em nosso Pais. O

referido projeto traz no Capitulo 1, Art. 6°, 0 objetivo de assegurar as pessoas deficientes:

| - 0 acesso, 0 ingresso e a permanéncia da pessoa portadora de deficiéncia em todos
0s servicos publicos ou privados de que necessite, oferecidos a comunidade;

Il - integracdo das agdes dos drgdos publicos e entidades privadas nas areas de
salde, educacdo, trabalho, transporte e assisténcia social, edificacdo publica,
previdéncia social, habitacdo, cultura, desporto, lazer, visando & prevencdo das
deficiéncias, a eliminacdo de suas mdltiplas causas, a inclusdo social, e a otimizacéo
da prestagdo dos servigos publicos;

111 - apoio a formacdo de recursos humanos para atendimento da pessoa portadora de
deficiéncia;

IV - garantia da efetividade dos programas de prevencdo, de atendimento
especializado e de incluséo social.

Dentro do mesmo no PL, encontramos no Titulo 111, Capitulo I, os artigos:
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Art. 8° “O direito a vida e a satde dos portadores de necessidades especiais serd
assegurado mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam sua
existéncia saudavel e digna”.

Art. 9°. Os portadores de necessidades especiais receberdo tratamento adequado e
especializado e terdo acesso garantido aos estabelecimentos de salde publicos e
privados, sob normas técnicas e padrdes de conduta apropriados, incluindo a
assisténcia integral e a ajuda técnica.

Art. 13. Constitui ajuda técnica os elementos que permitem compensar uma ou mais
limitacdes funcionais motoras, sensoriais ou mentais da pessoa portadora de
necessidades especiais, com 0 objetivo de permitir-lhe superar as barreiras da
comunicacdo e da mobilidade e de possibilitar sua plena incluséo social.

O PL avanca para a atuacdo do Estado no Titulo IV, Capitulo I, nos aspectos

institucionais, nos artigos:

Art. 47. Os o6rgdos e as entidades da administragdo publica deverdo conferir, no
ambito das respectivas competéncias e finalidades, tratamento prioritario e adequado
aos assuntos relativos a pessoa portadora de necessidades especiais, visando
assegurar-lhe o pleno exercicio de seus direitos basicos e a efetiva inclusdo social.

Art. 48. Na execucdo das politicas publicas voltadas para a pessoa portadora de
necessidades especiais, a administragdo publica atuard de modo integrado e
coordenado, seguindo planos e programas, com prazos e objetivos determinados,
aprovados e supervisionados por 6rgdo colegiado de articulagdo institucional.

Art. 49. O 6rgéo colegiado que se refere o Art. 48 desta Lei deverd ser constituido,
paritariamente, por representantes de instituicbes governamentais e da sociedade
civil.

Art. 50. A execucdo das politicas publicas voltadas para a pessoa portadora de
necessidades especiais ho &mbito da Unido, dos estados, do Distrito Federal e dos
municipios, com o apoio de organizagcBes ndo governamentais, deverd se dar de
forma articulada, através de convénio, destinada a evitar sobreposi¢des de acdes.

Art. 52 incumbe ao Poder Publico no &mbito das politicas de saide:

IV - O desenvolvimento de programas de sadde voltados para as pessoas portadoras
de necessidades especiais, desenvolvidos com a participacdo da sociedade e da
familia, para a efetivacdo da sua integracédo social;



60

O Titulo V trata de um dos principais problemas para as pessoas com deficiéncia, a
acessibilidade, quando realgamos que:

Art. 54. Os 6rgdos e as entidades da administracdo publica deverdo adotar
providéncias para garantir a acessibilidade e a utilizagdo dos bens e servigos, no
ambito de suas competéncias, a pessoa portadora de necessidades especiais ou com
mobilidade reduzida, mediante a eliminacédo de barreiras arquitetnicas e obstaculos,
bem como evitando a construcdo de novas barreiras.

Ao final, o Senador justifica, em seu Projeto, que a partir da

Constituicdo Federal do Brasil cometeu & Unido, estados, Distrito Federal e
municipios a obrigacdo de cuidar da saude e assisténcia publica, da protecdo e a
garantia das pessoas portadoras de deficiéncia. Tais garantias devem se expressar
por intermédio de politicas publicas consistentes que assegurem condicdes especiais
para a inser¢do social do portador de deficiéncia de forma a reduzir ou eliminar as
barreiras decorrentes da referida deficiéncia.

Apesar de sua amplitude no que diz respeito aos direitos das pessoas com deficiéncia,
este tema, legitimamente, ndo escapou do embate entre os protagonistas dessa luta, que muitas
vezes ndo concordaram e continuam ndo concordando com o rumo do projeto, e de alguns
grupos que atuam na esfera das decisGes politicas.

Como exemplo, citamos o Movimento Nacional pela Constitui¢do e Contra o Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia. Nas palavras de Andrei Bastos — um dos dirigentes do movimento
e participante da comissdo geral na Camara - em entrevista ao programa Revista Brasil, da
Radio Nacional AM (BASTOS, 2007, p. 1).

Nos consideramos que um estatuto é um retrocesso, porque € uma lei & parte de
protecdo especial. Nesse sentido, ela prejudica nossa incluséo social, pois nos coloca
também como pessoas a parte, tornando-nos cidadaos diferentes e reforgando o
preconceito e a discriminacg&o.

Bastos (2007, p. 1) continuou sua avaliacédo ressaltando que,
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[...] o ideal seria que as leis para pessoas com deficiéncia que estdo em vigor fossem
cumpridas. O Brasil possui a melhor legislagdo das Américas para pessoas com
deficiéncia, considerada pelos institutos internacionais. Na verdade, o que é preciso
é que as leis sejam cumpridas. O estatuto ndo é uma palavra magica que faz com que
as coisas acontecam. Nossa idéia é de que 0 nosso estatuto é a Constituicdo. NOs
somos tdo cidaddos como os outros. N6s propomos é melhorar as leis que ja
existem.

Bastos (2007, p. 1) citou ainda, como exemplo, o Decreto n° 5.296/04, assinado pelo
Presidente Luiz In&cio Lula da Silva, quando estabeleceu prazos para adequacdo dos prédios
publicos e dos transportes coletivos as necessidades das pessoas com deficiéncia. Conforme
Bastos, o prazo para adaptagdo dos edificios publicos venceu em julho de 2007, “sem que
muita coisa tenha mudado nesse sentido, e ainda ndo temos noticias de algum tipo de
sancao para os que ainda nédo se adaptaram ao Decreto em questiao” (grifo nosso).

Ainda que alteragOes tenham sido apresentadas ao PL por seu relator, senador Flavio
Arns, os representantes dos movimentos alegam que o projeto ndo se relaciona integralmente
as normas da Convencdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Sendo
assim, o Protocolo Facultativo define os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e tem como
papel, através do seu Secretariado, apresentar os compromissos firmados pela ONU em

defender “os direitos ¢ a dignidade das pessoas com deficiéncia” (ONU, 2006). Além disso:

[...] descreve o documento como um marco para uma mudanca de paradigma,
deixando de lado o fato de as pessoas com deficiéncia serem vistas como objetos de
caridade, para visualiza-las como portadoras de direitos. E como tal, sdo capazes de
reivindicar os direitos e a tomada de decisfes para as suas vidas com base em seu
consentimento livre e esclarecido, bem como de serem membros ativos da sociedade
(ONU, 2006).

A Frente Parlamentar em Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia™, na
palavra dos deputados, ressalta que “a Convencdo € o Unico tratado de direitos humanos
ratificado com quérum qualificado pelo Congresso Nacional, o que significa que ela integra a
nossa Constituicdo com o mesmo peso das demais normas constitucionais” (INCLUSIVE,

2011, p. 1).

1% No dia 5 de abril de 2011, foi oficialmente lancada a Frente Parlamentar em Defesa dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia. Uma Frente mista, com representantes da Camara dos Deputados e do Senado e que tem como
presidente a deputada Rosinha da Adefal (Associacdo dos deficientes fisicos de Alagoas) e assumiu como sua
misséo o principal desafio de regulamentar a Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU.
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Neste caso, a Convengdo foi transformada em uma nova “ordem constitucional”,
através do Decreto Legislativo n® 186, 2008, quando o Congresso Nacional decreta no seu
Art. 1°: “fica aprovado, nos termos do 83° do Art. 5° da Constituicdo Federal, o texto da
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e de seu Protocolo
Facultativo”.

Se faz observar para os parlamentares da Frente, que por sua natureza abrangente
“dificilmente um Projeto de Lei que verse sobre qualquer direito ou beneficio a pessoa com
deficiéncia ndo sera apensado ao projeto do Senador Paim” (INCLUSIVE, 2011).

O direito a salde foi determinado como matéria basica do direito a vida, com a
possibilidade de colocar a aquisi¢do de todas as pessoas, ampliando o bem-estar e amparado
devidamente 0 acesso dos avangos das ciéncias e da medicina.

A constituicdo da Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (2010),
alinhada a CF88 e a Lei n° 8.080/90 do SUS, dentre outras, preconiza garantir a execucao de
acOes de salde voltadas a essa populacdo e tem como propésito promover, proteger e
reabilitar a pessoa com deficiéncia na sua habilidade funcional e desempenho humano, de
modo a contribuir para o uso pleno e equitativo de todos os direitos humanos e das liberdades
fundamentais, bem como garantir a salde desta parte da populacdo e prevenir agravos que
causem o aparecimento de deficiéncia e incapacidades. O alcance desse proposito esta
pautado no processo de promoc¢do da salde, atendendo, a essencial articulacdo entre os
diferentes &mbitos do governo e a participacdo da sociedade. Além disso, esta Politica para
ser atingida demanda a criacdo de ambientes favoraveis na salde voltados para as pessoas
com deficiéncia, a qual é essencial e indispensavel para a qualidade de vida ansiada por elas.

Na raiz da abordagem acima, estd a perspectiva da inclusdo social, constituida como
um processo bilateral no qual as pessoas que se encontram ainda excluidas e a sociedade
procuram, em parceria, resolver os problemas, determinar a respeito de solucdes e concretizar
a situacdo de equidade para todos.

No reconhecimento de aceder o direito, em 2011, com a eleicdo da Presidenta da
Republica Dilma Rousseff, amplia-se o ordenamento juridico voltado para as pessoas com
deficiéncia. A Presidenta lanca o Decreto n® 7.612, de 17 de novembro de 2011, que institui o
Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite, conjugado
ao Decreto n° 7.611, de 17 de novembro de 2011, que dispbe sobre a educacdo especial, 0

atendimento educacional especializado e da outras providéncias.
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No entanto, o Decreto n® 7.612/2011 ressalta duas condigdes distintas: a primeira
quando o Decreto faz a ressalva ao Art. 84 da CF88, inciso VI, alinea a — “organizagdo e
funcionamento da administracdo federal, quando ndo implicar aumento de despesa nem
criagdo ou extingdo de oOrgdos publicos” e a segunda é o Art. 11, que discute como sera
custeado e qual a origem dos recursos do Plano Viver sem Limite.

Neste caso, para maior entendimento sobre a hibridizagdo dos recursos financeiros do

Decreto, nos baseamos em Santos (2012, p. 8) que chama atencdo para 0s:

[...] aspectos voltados para a preocupacdo econdmica, em si mesmo, ndo precisariam
ser algo negativo no Plano. No entanto, da maneira como esta posto, a impressao
que fica é que a inclusdo de pessoas com deficiéncias esta condicionada, antes de
qualquer coisa, aos aspectos econémicos, 0 que vai na contramdo do espirito
expresso ha Convencdo Internacional dos Diretos das Pessoas com Deficiéncia. De
certa forma, o Art. 9° reforca esta idéia na medida em que uma adesdo voluntéria
alivia a obrigacdo, pelo menos em parte, do Estado em garantir maiores
compromissos. E que as parcerias descentralizam a execucio das acdes transferindo
parte desta execucdo (e consequentemente obrigacdo financeira) a estados e
municipios. Note-se, no entanto, que ao definir um plano de adesdo, o governo
central ndo descentraliza os mecanismos decisérios sobre o que e como devera ser
feito a respeito de incluséo.

Enquanto o Decreto n°® 7.612/11 visa promover, por meio da integracdo e articulagcéo
de politicas, programas e a¢des, 0 exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas com
deficiéncia, nos termos da Convencdo da ONU 2006, o Decreto n° 7.611/2011 é um
detalhamento sobre educacdo especial, garantindo um sistema educacional inclusivo, citando,
inclusive, a Lei de Diretrizes e Bases (LDB). No Decreto n° 7.612/2011 o tema da salde passa
quase que despercebido, a Lei do SUS em nenhum momento € citada. Igualmente acontece
com a questdo da equidade, que no ano de 2011 ja estava entendida como um dos principios
do SUS. Segundo Santos (2012, p. 8), “por ser um Plano, ele apenas langa as bases
axiologicas e a organizagdo preliminar do que deverd ser por posteriormente regulamentado
pelas instancias ali definidas”. Seguramente, depois das acdes estarem todas encaminhadas, as
pessoas com deficiéncia apresentardo uma qualidade de vida melhor na salde, na
acessibilidade e na incluséo social.

O Plano Viver sem Limite foi estruturado para “formular, articular e implementar
politicas, programas e acdes para o fomento ao acesso, desenvolvimento e inovagdo em

tecnologia assistiva”, numa estratégia de reorganizar a atencdo das pessoas com deficiéncia
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nos servigos de saude, vinculando assim as agdes na sua forma integral a concretizagdo do
direito a satde conquistado através da CF88 (BRASIL, 2011).

O Decreto n° 7612/2011 apresentou, no Art. 4 em seu paragrafo Unico, as politicas,
programas e acles integrantes do Plano Viver sem Limite e suas respectivas metas que
deverdo ser definidas pelo Comité Gestor. No Art. 5° as instancias de gestdo do Plano serdo
atribuidas ao Comité Gestor e ao Grupo Interministerial de Articulacdo e Monitoramento.

No entanto, Santos (2012, p. 8) assinala “que no Comité Gestor, as areas de Educagao
e Saude ficam de fora, entrando apenas no Grupo de Articulagdo e Acompanhamento”. Nota-
se também a forte presenca de Ministérios ligados ao or¢camento, ao planejamento e gestdo, a
financas e a fazenda.

A autora (2012, p. 8) “chama atengdao para este Plano, ainda, que o fato de a
implementagdo dependera de adesado por parte dos estados € municipios”, como estabelece seu
Art. 9° que diz: “A vinculagdo do Municipio, Estado ou Distrito Federal ao Plano Viver sem
Limite ocorrera por meio de termo de adesdo voluntéaria, com objeto conforme as diretrizes
estabelecidas” (BRASIL, 2011).

Santos (2012, p. 8/9), referindo-se aos fatos acima, observou que:

[...] em termos da dimens@o de culturas de inclusdo, os valores implicitos, por mais
que sejam sociais, voltados para os direitos e justica social no contedldo manifesto do
texto, em seu conteldo latente pode-se perceber que o valor econbmico parece
prevalecer. Em termos da dimensdo politica, pode-se argumentar que estas idéias
podem originar diretrizes organizacionais que primardo por priorizar aspectos da
inclusdo, o que pode, em si mesmo, desvirtuar seu carater sistémico e integralizador:
ndo da para fazer inclusdo por partes ou pela metade. Cada iniciativa em incluséo
implica, necessariamente, o envolvimento e a participagdo comprometida de todos
da Saude (grifo nosso), e ndo somente dos que estejam visivelmente excluidos. Do
mesmo modo, a dimensdo da pratica podera deixar a desejar, na medida em que tais
valores e orientagfes originardo, igualmente, praticas parciais, 0 que impede a
inclusdo de acontecer. E assim, mais uma vez, temos como contexto de efeito a
exclusdo.

Por se tratar de um documento oficial, voltado para as pessoas com deficiéncia na
segunda decada do século XXI, na qual a representacdo da inclusdo social dessas pessoas
persiste por um bom tempo, foi possivel identificar o desequilibrio entre o Art. 9° do Decreto
n° 7.612/2011, a CF/88 e a Lei n° 8.080/90 que colocam todas as pessoas no mesmo patamar

de atendimento na satde dentro do pais.
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O Decreto n° 7.612/2011 ao vincular o atendimento por “adesdo voluntaria” na satde
das pessoas com deficiéncia, tanto para 0os municipios, quanto para os estados, reconhece que,
“alivia a obrigagdo, pelo menos em parte, do Estado em garantir maiores compromissos. E
que as parcerias descentralizam a execucdo das acOes transferindo parte desta execucdo (e
consequientemente obrigagdo financeira)” (SANTOS, 2012, p. 8).

No entanto, de acordo com nossa Carta Maior, o Estado e a sociedade tém a obrigagéo
de fornecer as condi¢cdes para o completo exercicio dos direitos individuais e sua efetiva
integracdo social. Entretanto, quando o objeto de apreciacdo séo as pessoas com deficiéncia,
fica clara a discrepancia no acesso ao direito individual e social para exercer sua cidadania.
Nesse caso, a presenca do Estado se faz necessaria no intuito da ampliacdo dos servicos de
salide, para que se tenha a tdo propagada incluséo.

Cabe ressaltar as inameras modificacfes na legislacdo que realcam a supremacia no
atendimento das pessoas com deficiéncia no ambito do SUS, lastreada no principio da
universalidade, da equidade/igualdade e da integralidade, implantado no sistema de saude, por
ser este um dos principais artifices da dignidade da pessoa humana no novo Estado
Democratico de Direito, baseado no principio da igualdade e da liberdade. No entanto, fica-
nos a impressdo de que tais modificacbes sdo superficiais e em muitas das vezes nédo
produzem o efeito pretendido, caindo na exclusdo de uma grande quantidade de pessoas com
deficiéncia. E, nesse contexto, lembramos a ocorréncia desnecessaria de modificacdes para
incluir os que por ordem natural ja estdo incluidos pela nossa Carta Maior.

Decerto que ha um descompasso na organizacdo das politicas. A competicdo eleitoral
misturada ao discurso democratico difundido como instrumento essencial para 0s arranjos
politicos acaba por desencadear relagdes de forca nas politicas de salde.

Em abril de 2012, o Ministério da Satde (MS) langou ainda no ambito do Plano Viver
sem Limite as Portarias n® 793 e n° 835.

A Portaria n°® 793/2012, enfatiza a “Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com
Deficiéncia na qualidade de estratégia para indicar novas questfes de atencdo, aumentar e

considerar as que ja existem”. No qual se concentra o

Art. 1° Esta Portaria institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, por meio
da criacdo, ampliacdo e articulacdo de pontos de atencdo a salde para pessoas com
deficiéncia tempordria ou permanente; progressiva, regressiva, ou estavel;
intermitente ou continua, no ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS).
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Ja 0 Art. 2, aponta para as diretrizes do funcionamento da Rede de Cuidados a Pessoa

com Deficiéncia, nos incisos:

| - respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia, independéncia e de
liberdade as pessoas com deficiéncia para fazerem as proprias escolhas;

Il - promocéo da equidade;

111 - promocéo do respeito as diferencas e aceitacdo de pessoas com deficiéncia, com
enfrentamento de estigmas e preconceitos;

Além disso, em seu Art. 16, tem-se que:

A implantacdo dos pontos de atencdo que compdem o componente de Atencdo
Especializada em Reabilitagdo Auditiva, Fisica, Intelectual, Visual, Ostomia e em
Multiplas Deficiéncias visa promover a equidade e ampliar 0 acesso aos usudrios do
SUS, observadas as seguintes diretrizes:

| - proporcionar atencdo integral e continua as pessoas com deficiéncia temporaria
Ou permanente; progressiva, regressiva, ou estavel; intermitente e continua; severa e
em regime de tratamento intensivo das deficiéncias auditiva, fisica, intelectual,
visual, ostomias e multiplas deficiéncias;

A Portaria n® 835/2012, Institui no Art. I “incentivos financeiros de investimento e de
custeio da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de
Satide”. Numa tentativa de acomodar as pendéncias demandadas pela populagdo de pessoas

com deficiéncia, 0 MS lanca esta portaria que passa a considerar:

A baixa cobertura populacional, a insuficiente oferta de servigos com estrutura e
funcionamento adequados para o atendimento & pessoa com deficiéncia, bem como a
necessidade de expandir 0 acesso aos servigos de salide a pessoa com deficiéncia;

A necessidade de estimular a implantacdo de Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Salde, a partir de critérios de equidade e
da integralidade;

A necessidade de assegurar, acompanhar e avaliar a rede de servicos de reabilitagdo
integrada, articulada e efetiva nos diferentes pontos de atencdo para atender as
pessoas com deficiéncia;
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A necessidade de superar barreiras de acesso aos servicos de reabilitacdo, bem como
de outros servicos da Rede de Atencédo a Saude;

Na continuidade do Plano Viver sem Limite e na esfera da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia, seguindo as recomendacdes do MS, em 3 de dezembro de 2012, foram
criadas Diretrizes, com o objetivo de preparar profissionais da saude, do SUS, para “ajudar no
tratamento de pessoas com lesdo medular, amputadas e para triagem neonatal.

Segundo Maria do Rosario*!, com o:

Plano Viver sem Limite, o governo brasileiro, sob lideranca e prioridade da
presidenta Dilma Rousseff, reafirma os Direitos Humanos das pessoas com
deficiéncia, para garantir sua autonomia, liberdade e independéncia. Se avangamos
na consciéncia de que o Brasil é de todos e todas, a hora é de garantir politicas
publicas para a efetividade desses direitos.

O Plano ao ser langado responde de alguma forma a pressédo de grupos de pessoas com
deficiéncia, que se mobilizaram para reivindicar seus direitos. Maria do Rosario explica que o

Plano

[...] foi construido com inspiragdo na forga e no exemplo das proprias pessoas com
deficiéncia, que historicamente estiveram condenadas a segregacao. Trata-se de um
conjunto de politicas publicas estruturadas em quatro eixos: Acesso a Educacéo;
Inclusdo social; Atencdo a Saude e Acessibilidade. Cada agdo presente nesses eixos
é interdependente e articulada com as demais, construindo redes de servigos e
politicas publicas capazes de assegurar um contexto de garantia de diretos para as
pessoas com deficiéncia, considerando suas multiplas necessidades nos diferentes
momentos de suas vidas.

O Plano, em alguns aspectos, contraria a nossa Lei maior da saude, quando escolhe
algumas deficiéncias para o treinamento dos profissionais para o seu atendimento e ndo de
todas as deficiéncias e descumpre o Capitulo Il, Art. 7.°, inciso 1V, da CF/88 que indica “a

igualdade da assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de qualquer espécie”, que

“\Ministra de Estado Chefe da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, no Governo da
Presidenta Dilma Russeff.
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visa estabelecer a reorganizacdo da atencdo no SUS para fortalecer o cuidado integral e o
acesso de todos na saude.

Assim, a legislacdo voltada para a salde e o atendimento das pessoas com deficiéncia
expressa conflitos e tensdes™. Neste campo, estdo em disputa as concepcdes que priorizam
politicas baseadas no mercado e as relacionadas ao ordenamento politico do SUS, que se
materializa sob o principio da universalidade, da integralidade e da equidade, como um
conceito de satide ampliado®.

Apesar do embate entre a legislacéo e a real necessidade das pessoas com deficiéncia e
a aparéncia de superficialidade nas modificagdes do atendimento, o saldo ainda é positivo,
pois ao longo dos anos, a evolugdo dos direitos da pessoa com deficiéncia obteve uma
valorizacdo que acabou por repercutir num avanco social para todos. A tal ponto, que a
formacdo de aliancas tornou-se um instrumento fundamental para incluir o tema na discusséo

da agenda politica do governo. Para Maior (2008, p. 19):

Nada aconteceu por acaso ou como benesse. Cada resultado foi marcado pela luta
ininterrupta e pela intransigente promocéo e defesa dos direitos desse grupo. As
pessoas com deficiéncia escrevem no Brasil e na ONU a sua histéria, cada vez com
mais avangos e conquistas que se traduzem em redugdo das desigualdades e
equiparacdo das oportunidades.

A Politica Nacional das Pessoas com Deficiéncia também se reconhece como um dos
“resultado de multiplos movimentos e longa mobilizac&o, nacional e internacional, de muitos
atores sociais e institucionais” (BRASIL, 2010, p. 5). Assim sendo, a Politica Nacional de
Satde da Pessoa com Deficiéncia, “define como seus propositos gerais, um amplo leque de
possibilidades que vai da prevengdo de agravos a prote¢do da Saude” (BRASIL, 2010, p. 5).
Portanto, depreende-se que o0 reconhecimento da satde como direito fundamental é também o
resultado do movimento “de baixo para cima”, significa que a provocacdo pelas pessoas ou
pela sociedade, organizada de forma para resolver questfes, afeta o Estado que (por omissdo

ou negligéncia) deixa de resolver, novas formas de atendimento equanime no SUS.

[...] nas principais diretrizes, a serem implementadas solidariamente nas trés esferas
de gestdo e incluindo as parcerias interinstitucionais necessarias, sdo: a promocao da

2 De um lado havia adesdo de determinados grupos da sociedade para a materializacdo dos dispositivos
constitucionais, por outro, havia oposicao por parte de grupos afinados com as idéias neoliberais, que desde 1990
se enraizam no pais.

3 Tal conceito “foi fruto de intensa mobilizagdo, que se estabeleceu em diversos paises da América Latina
durante as décadas de 1970 e 1980, como resposta aos regimes autoritarios e a crise dos sistemas publicos de
saude” (BATISTELLA, 2007, p. 28).
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qualidade de vida, a prevencdo de deficiéncias; a atencdo integral a salde, a
melhoria dos mecanismos de informacdo; a capacitagdo de recursos humanos, e a
organizacdo e funcionamento dos servicos (Brasil, 2010, p. 7).

Completando a afirmacdo anterior, 0s movimentos sociais despontaram do anonimato
ao criarem estratégias de luta através de reivindicacGes por igualdade de oportunidades e
garantia de direitos devidamente reconhecidos pela CF/88.

Retomamos a CF/88 para aproximar o exame feito em nosso trabalho sobre as Leis,
Projetos de Leis, Portarias e Decretos destinados ao grau de atencdo dada pelos nossos
governantes — de todas as esferas - as pessoas com deficiéncia.

Apesar de tantos progressos, a percepg¢do é de que a atengdo oferecida as pessoas com
deficiéncia pelos governos ainda € muito pequena. Mesmo assim, em um exame feito nos
ultimos dias - 04/06/2013 -, nos deparamos com uma intervencao feita pela ministra Maria do
Rosario, junto aos presidentes do Senado Federal, Renan Calheiros, e da Camara dos
Deputados, Henrique Alves.

No encontro, a ministra entregou aos presidentes uma proposta de substitutivo ao
projeto de Lei n° 7.699, de 2006, que trata do Estatuto das Pessoas com Deficiéncia. Tal
proposta foi elaborada por um “Grupo de Trabalho, criado no ambito da Secretaria de
Nacional da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria de Direitos Humanos do Parana (SDH/PR),
por meio da Portaria SDH/PR n° 616/2012”. O PL 7.699/06 foi aprovado no Senado em 2009
e enviado a Camara dos Deputados. No entanto, estamos em junho de 2013 e a matéria ainda
aguarda apreciacdo dos parlamentares (BRASILIA, 2013).

Nas palavras do deputado Henrique Alves:

Assumo aqui o compromisso de hoje mesmo (03/06/2013, grifo nosso) designar a
deputada Mara Gabrilli (PSDB-SP) como relatora deste PL. Entretanto, ja combinei
aqui com a nossa relatora, que estou fazendo apenas uma exigéncia: que ela
apresente seu relatério até o préximo més de outubro, para que possamos aprovar
essa matéria, que ¢ de extrema relevancia, ainda este ano”.

Segundo o presidente, o legislativo brasileiro tem uma divida com a sociedade, por
ainda ndo ter aprovado o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

Ja o senador Renan Calheiros afirmou:
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Que o colégio de lideres do Senado fez um levantamento dos projetos de lei que
possuem condic¢Ges de serem aprovados rapidamente no Plenario da Casa, e o PL do
Estatuto ¢ um deles. “E de fundamental importancia esse compromisso que estamos
assumindo hoje para darmos agilidade na tramitacdo desta matéria. Faremos tudo o
que for possivel para aprovar esta matéria, assim como todas as demais que tratam
da pauta de direitos Humanos, como 0s projetos que tratam do combate a homofobia
e 0 Mecanismo de Combate a Tortura”.

A ministra Maria do Rosario defendeu a necessidade de vida digna das pessoas com

deficiéncia no pais, pois estes vém numa incessante luta por inclusdo e um atendimento

equanime na salde, por isso, ao entregar as contribui¢des, a ministra lembrou que o

Pais possui quase 46 milhGes de brasileiros que se declaram com alguma
deficiéncia, o que representa cerca de 24% da populagdo brasileira. “O desafio ¢é
assegurar que a agenda de Direitos Humanos também esteja presente na vida das
pessoas com deficiéncia. Que elas possam gozar de igualdade de direitos no acesso
ao mundo do trabalho, & vida politica do pais, as politicas publicas igualitérias de
salde e educacdo. Ou seja, que elas gozem de igualdade de direitos” (BRASILIA,
2013).

Para tratar a questdo, a ministra ressaltou que a assisténcia ao grupo de pessoas com

deficiéncia provém do respeito ao principio da igualdade/equidade - sendo que se faz

necessario analisar suas limitacdes e diferencas - para terem suas necessidades abarcadas pela

sociedade, requerendo, assim, atencéo distinta por parte dos legisladores.

Ao agradecer a acolhida dos deputados e senadores que prestigiavam o ato, a ministra

defendeu que:

[...] a proposta de substitutivo apresentada, nada mais é do que a soma das
contribuigdes que j& estavam em tramitacdo no Congresso com as garantias previstas
na Convencéo sobre o Direito das Pessoas com deficiéncia. A principal missdo deste
GT foi promover a adequagdo do PL 7.699/06 a luz da Convenc&o sobre os Direitos
das Pessoas com deficiéncia, a qual o Brasil é signatario. Mais uma vez estamos nos
alimentando de todo o conhecimento produzido pelo parlamento brasileiro para
assegurar direitos para esta importante parcela da sociedade (BRASILIA, 2013).

Para que isso esteja ocorrendo nos dias de hoje, um grande passo foi dado a partir da

ratificacdo da Convencdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, pelo Brasil. A

Convencdo demonstra uma maior conscientizacdo e respeito a igualdade/equidade, com as

diferengas e peculiaridades de cada individuo, por parte dos legisladores. Almeja-se, contudo,
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que o Estado e a sociedade, consigam promover a equidade em salde desse grupo téo
vulneravel, a fim de que cada cidaddo possa, autonomamente, preservar a sua saude.

E interessante salientar que o estigma de vulnerabilidade é conferido a pessoa por
conta da sua deficiéncia desde os primérdios da humanidade e, ainda em algumas partes do
pais, se mantém. Atribuir & pessoa a exclusiva carga para superar seus limites fisicos,
sensoriais ou intelectuais e deixar de conferir & sociedade sua responsabilidade, é um
inequivoco. Portanto, a situacdo fica entendida como locus de uma peleja para o

desenvolvimento e autonomia das pessoas com deficiéncia.

5 CONSIDERACOES FINAIS
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A associagédo de diferentes movimentos sociais e a influéncia da sociedade exercida no
andamento da Constituinte permitiu que a questdo da deficiéncia fosse colocada em destaque,
0 que derivou um avanco do texto constitucional no tocante aos direitos das pessoas com
deficiéncia.

A CF88 simbolizou novas abordagens através de acGes que passaram a motivar o
padrdo do direito social, de tal maneira que o Estado passou a se responsabilizar por agdes e
servigos que incidiram sobre o atendimento das pessoas com deficiéncia, ndo mais atribuindo
a questdo unicamente ao individuo.

Tendo em vista os fatos assumidos na Constiticdo, surgiu um ciclo de politicas voltado
para areas nas quais a desigualdade era evidente. No caso das pessoas com deficiéncia, a
serem reconhecidas como cidadas e terem seus direitos adotados por meio de um conjugado
de leis, decretos, portarias, declaracdes, beneficios e servicos.

Tais politicas se referiam as acbes que motivaram o padrdo de protecdo social
impostos pelo Estado, tomadas, em principio, para distribuicdo de beneficios sociais, cujas
metas foram voltadas para a diminuicdo das desigualdades produzidas pelos anos de
abandono das pessoas com deficiéncia.

Na tentativa de aperfeicoamento das técnicas no atendimento das pessoas com
deficiéncia, os marcos legais tomados como referéncia deixaram evidentes a intencdo politica
e das instituicdes, na direcdo do estabelecimento de condigdes para a promog¢édo da equidade
no campo da saude.

Desencadeou-se a apropriacao do principio da equidade como justica pela satide com o
proposito de aumentar a qualidade de vida e a inclusdo das pessoas com deficiéncia na
sociedade.

No entanto, temos nos deparado com dificuldades em contextualizar a equidade dentro
de um conjunto de limitacBGes subsistentes no modelo de salde publica apresentado. Essas
limitacdes tém fomentado um nivel de frustracdo nas perspectivas da equidade na salde
mediante ofertas de servicos de qualidade duvidosa.

No desdobramento deste trabalho nos deparamos com as realidades inscritas nos
Marcos Legais e as relatadas na maioria dos documentos aos quais tivemos acesso. Ao
cotejarmos a teoria de justica e os fatos concretos fornecidos pelo atendimento na saude (dita
universal) a pessoa com deficiéncia pelo SUS, verificamos que a instituicdo da equidade
como justica postulada pelo sistema de saude no pais, que se caracteriza por sua abrangéncia,

tanto nos procedimentos técnicos como nos administrativos ligados a efetivacdo de agdes que
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geram saude, a execucgdo de todas essas atribuicGes acabou por se tornar uma contingéncia no
atendimento das pessoas com deficiéncia. Dai, o problema de como se pensar em equidade
qguando constatamos as diferentes barreiras, no atendimento da sadde no SUS, impostas pela
escassez de recursos financeiros e humanos.

A guisa de ilustracdo, utilizamos as palavras de Mendes e Mello (2013, p. 13) com
relacdo a falta de preparo da salide em uma situagdo bésica:

Estudos apontam que as mulheres com deficiéncia realizam muito menos exames
ginecoldgicos preventivos do que as mulheres sem deficiéncia, por causa da falta de
acessibilidade nos servigos de saide. Uma mulher em cadeira de rodas ndo consegue
se deitar em uma cama ginecoldgica ou ficar de pé para uma mamografia, por
exemplo. Sdo detalhes que podem parecer minimos, mas que sdo barreiras
importantes.

Nesse sentido, acrescentamos as explicacfes de Castro et al. (2013, p. 993) que
passaram a servir como instrumento relacionado ao atendimento das pessoas com deficiéncia
através de fatos recentes, posto que, a hospitalizacdo é uma forma de atendimento, e

conhecermos o0s

perfis de hospitalizacdo e sua relagdo com a ocorréncia de deficiéncias fisicas
podem proporcionar informacdes para o planejamento em salide & medida que serdo
evidenciados padrfes de uso de servicos em salde desse grupo populacional. Dessa
forma, o servico de saude podera ser mais bem preparado para o atendimento que ja
realiza, e éareas de atendimento inexistentes ou insuficientes poderdo ser
implantadas ou implementadas.

Para que isso aconteca, deve-se submeter a um continuo processo de equipar as
unidades de saude através de suportes instrumentais, fisicos, psicolégicos e sociais e,
principalmente, da iniciativa politica, para que se possa adquirir condi¢Ges de acesso e de
oportunidade e, assim, produzir na sociedade um atendimento a pessoa com deficiéncia
equanime que a torne incluida.

Nesse sentido, a equidade no sistema de satde trard um avango no que diz respeito a
assisténcia as pessoas com deficiéncia, pois aborda justamente a forma de se “tratar
desigualmente os desiguais”. Este principio implica no modo de se alcangar a igualdade no
atendimento a partir do reconhecimento da desigualdade entre os individuos. Posto que, na

linguagem do SUS, a equidade estd ligada a justica social, quando todas as pessoas tém
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condigdes, tanto ao atendimento quanto aos direitos de escolhas que lhes foram garantidos
pela Lei n° 8.080/90.

Esta prerrogativa passara a contemplar as pessoas com deficiéncia através de acOes e
servigos, criando alternativas sobre seus problemas de salde e nos riscos de vida, que foram
assentados nas raizes estigmatizantes da sociedade excludente. Portanto, afastadas do meio
social, visto que suas deficiéncias sdo (re)produzidas muitas vezes como degradantes,
perigosas para a sociedade.

Portanto, a orientacdo para que estratégias, tais como a protecdo da saude atraves de
um atendimento compativel com a pessoa de acordo com sua deficiéncia, a prevencdo de
doencgas, a reabilitacdo dessas pessoas, para que possam estar inseridas na esfera social,
devem ser encaradas como uma ampliacdo da equidade em saude vista como um direito
pertinente a vida, determinada pelas politicas de saude.

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2010, p. 7) tem
como caracteristica o reconhecimento da “necessidade de implementar o processo de
respostas as complexas questdes que envolvem a atencao a salde das pessoas com deficiéncia
no Brasil”. Ampliando o lastro do reconhecimento da melhoria dos servigos oferecidos para
as pessoas com deficiéncia dentro das pretensdes da CF88.

A equidade em salde como justica € muito mais do que o0s termos vistos
freqlientemente e que ddo a impressao de que a saude voltada para as pessoas com deficiéncia
esta restrita a habilitacdo, recuperacdo, reabilitacdo e promocdo para que se complete a sua
integracdo a vida comunitéria.

Ressaltamos também que, quando nos lancamos no estudo sobre a equidade e o
atendimento das pessoas com deficiéncia no SUS, um dos percursos adotados foi a incursao
pela historia das pessoas com deficiéncia, da salde e das instituicbes que as envolvem. Tal
incursdo, mesmo que de forma sucinta, nos propiciou compreender as diferentes narrativas
existentes acerca da origem que marcou e ainda marca a vida das pessoas com deficiéncia,
culminando na representacédo social do estigma representando o preconceito, a discriminacao
e a desigualdade que ainda alcancam as pessoas com deficiéncia em nosso pais.

O desencanto produzido pelo estigma o torna ainda mais patético quando percebemos
que, apesar dos discursos politicos que envolvem as pessoas com deficiéncia na direcdo da
equidade, na pratica, ndo € dada a devida sequéncia das politicas publicas e o estigma

continua sendo reproduzido, mas de forma diferente.
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O principio da equidade significou para a rea da salde, a partir da universalidade, a
garantia do acesso para todos, e as oportunidades ndo dependem das peculiaridades de cada
pessoa ou grupo social. Neste campo, para a saude, em tempos de implantacdo da democracia,
o0 principio da equidade foi utilizado como um slogan tracado tanto sob o véu da sofisticacdo
dos equipamentos quanto das terminologias que contribuiram potencialmente para a
realizacdo do ideal de igualdade para todas as pessoas, independentemente da deficiéncia.

No entanto, quando se percebe, a partir das préaticas, que poucas coisas foram mudadas
parece que ainda temos que percorrer um longo caminho para que o principio da equidade se
torne pleno. Esta polémica situagdo pelo reconhecimento dos direitos, no sentido mais amplo
da salde, nos leva a enfatizar que ainda teremos muita contenda pela causa da decéncia do
viver humano.

A Constituicdo Federal de 1988 colocou a saude e a dignidade como uma sé realidade
e Ihes deu um significado amplo quando se aborda a cidadania. Em se tratando das pessoas
com deficiéncia, o processo vivido por elas no decorrer dos anos, as privaram da sua
dignidade e da sua importancia como seres humanos. Dessa forma, elas se mantiveram em
situacdo de inferioridade quanto ao seu acesso a vida em sociedade.

Neste sentido, entendemos o estigma enquanto representacdo do preconceito, marcado
através das lembrancas e de atitudes convencionadas pela sociedade, isolando as pessoas com
deficiéncia das pessoas ditas “normais”, em beneficio de suas conveniéncias. Essa ocorréncia
significa que somos afetados por idéias falsas adquiridas como se fossem legitimas, posto que
a reproducdo da deficiéncia no corpo é visivel e, nesse sentido, a representacdo social, passa
ndo sé a interferir na forma de pensar, mas também no nosso modo de atuar na sociedade.

Grosso modo, o mundo comecou a dar “humanidade” as pessoas com deficiéncia a
partir da realidade enfrentada, em muitos casos na esfera privada, a partir 1l Guerra mundial.
E, na medida em que a tecnologia e a ciéncia foram avangando, muitas doencas comecaram a
ser entendidas e tratadas. Desde entdo, o estigma tragado para e pela sociedade através da
representacdo que essas pessoas traziam desde os primérdios da humanidade, comeca a ser
colocado em pauta.

Na representacdo social, o estigma das pessoas com deficiéncia se traduz na
desigualdade derivada de algum tipo de privacdo. Nesse contexto de profunda desigualdade, a
importancia da equidade como justica, bem como seu principio orientador, despontou pela
inclusdo da idéia de respeito a diferenga no momento em que postula “atender os desiguais na

medida das suas desigualdades”.
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Como dito no inicio do nosso trabalho, a equidade é uma velha conhecida, mas, s6
agora, ela comeca a ser entendida como um principio primordial; na medida em que consagra
as pessoas de naturezas e identidades diferentes e, portanto, passa a gerar a construgcdo das
“cidadanias diferenciadas”, amparadas no fato de que todas as pessoas necessitam do sentido
de pertencimento no &mbito da sociedade em que vivem.

Por consequéncia, as pessoas com deficiéncia védo, de certa forma, se adaptando as
novas concepcdes de justica social, construidas a partir de acbes propostas pelas diferentes
politicas, que avancaram na causa da integridade das pessoas com deficiéncia. Portanto,
mesmo sabedores de que uma boa parte das etapas politicas é negligenciada, estas ainda
demonstram a capacidade de incluir as pessoas com deficiéncia, ndo s6 por se encontrar no

texto da lei, mas também pela perspectiva de um novo modelo de vida.
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