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RESUMO

Nos ultimos anos verificou-se um aumento significativo na expectativa de vida das
pessoas com sindrome de Down. Isso ocorreu principalmente devido aos avangos na area da
satde, que permitiram uma melhor qualidade de vida desses individuos e maior conhecimento
de suas especificidades. O cuidado em satde das pessoas com deficiéncia ¢ mais centrado no
componente de atengdo especializada, que se configura, na maioria dos casos, como a porta de
entrada do sistema de satide. A atengdo basica também exerce um papel importante junto a esse
publico, mas seu escopo de agdes ainda ¢ muito reduzido. A presente pesquisa teve como
objetivo analisar as caracteristicas do conjunto da politica nacional e recomendagdes
governamentais para o cuidado em satde da pessoa com sindrome de Down no ambito da
Atencao Primaria. Realizou-se uma analise documental do material selecionado, buscando
evidenciar como era abordado o cuidado em satde nesses documentos, correlacionando-os com
os referenciais tedricos escolhidos. Foram encontrados um total de 18 documentos que
discorriam sobre o tema, entre eles documentos normativos compostos por 3 decretos e 7
portarias, além de 8 materiais técnicos e instrutivos. Os resultados apontam para uma escassez
de publicagdes sobre o tema e uma insuficiéncia das diretrizes encontradas. Constatou-se que
as primeiras propostas de ag¢des voltadas para as pessoas com deficiéncia foram marcadas por
um cuidado fragmentado, com a organizagdo da assisténcia centrada na atencao especializada.
O entendimento do que ¢ deficiéncia evoluiu ao longo dos anos e deslocou-se de um conceito
biomédico para uma concepcao biopsicossocial da deficiéncia. Concluiu-se que o modelo da
clinica ampliada configura-se como a gestdo do cuidado que mais se aproxima da oferta de uma
aten¢do integral, considerando o individuo em sua singularidade, buscando construir sua

autonomia e ofertando assisténcia multiprofissional, com pratica interdisciplinar.

Palavras-chave: Atenc¢do Primaria a Saude, Cuidado em Satde, sindrome de Down



ABSTRACT

In recent years there has been a significant increase in life expectancy for people with
Down syndrome. This occurred mainly due to advances in the health care, which allowed a
better quality of life for these individuals and greater knowledge of their specificities. Health
care for people with disabilities is more focused on the component of specialized care, which
is configured, in most cases, as the gateway to the health system. Primary health care also plays
an important role with this audience, but its scope of actions is still very small. This research
aimed to analyze the characteristics of the set of national policy and government
recommendations for the health care of people with Down syndrome in the context of Primary
Care. A documentary analysis of the selected material was carried out, seeking to show how
health care was approached in these documents, correlating them with the chosen theoretical
frameworks. A total of 18 documents were found that discussed the topic, including normative
documents composed of 3 decrees and 7 ordinances, in addition to 8 technical and instructive
materials. A documentary analysis of the selected material was carried out, seeking to show
how health care was approached in these documents, correlating them with the chosen
theoretical references. The results point to a scarcity of publications on the subject and an
insufficiency of the guidelines found. It was found that the first proposals for actions aimed at
people with disabilities were marked by fragmented care, with the organization of assistance
centered on specialized care. The understanding of what disability is has evolved over the years
and has shifted from a biomedical concept to a biopsychosocial conception of disability. It was
concluded that the extended clinic model is configured as the management of care that comes
closest to offering comprehensive care, considering the individual in his singularity, seeking to

build his autonomy and offering multiprofessional assistance, with interdisciplinary practice.

Keywords: Primary Health Care, Health care, Down syndrome
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APRESENTACAO

Ao me formar numa area tdo abrangente quanto a Fonoaudiologia, ndo poderia
imaginar para onde meu caminho seguiria. Tinha algumas preferéncias de campo, mas, quando
decidi ingressar no servigo publico, pouco tempo apos o término da faculdade, me deixei levar
pelas atividades determinadas pelo local onde viesse a ser lotada. Passei por experiéncias
variadas durante minha trajetoria profissional. Porém, havia sempre um ponto em comum, que

era a tematica da deficiéncia.

Iniciei minha carreira como integrante de uma Coordenadoria de Educacdo Inclusiva,
da Secretaria Municipal de Educagdo do Municipio de Mangaratiba, no Estado do Rio de
Janeiro. Desenvolvi atividades ligadas a inclusdo escolar da pessoa com deficiéncia, dando
suporte as escolas do municipio, por meio de visitas e capacitacdes dos professores. Foi o
primeiro contato com esse universo e seus desafios. Uma experiéncia marcante e muito
enriquecedora. Foram dois anos atuando nessa prefeitura, quando me desliguei para assumir o
cargo de fonoaudidloga na Secretaria Municipal de Saude (SMS) da cidade do Rio de Janeiro,

sendo alocada na Secretaria Municipal de Desenvolvimento Social (SMDS).

Minha atuacdo permaneceu ligada a pessoa com deficiéncia, ndo mais pelo viés da
educacdo, e sim pela reabilitagdo. Participei do Programa de Reabilitacdo Social Baseado na
Comunidade (RBC), uma das atividades desenvolvidas pela Fundagdo Lar Escola Francisco de
Paula (FUNLAR), um 6rgao vinculado a SMDS. O programa funcionava com 22 equipes de
campo, de carater multiprofissional, voltado as comunidades carentes do municipio. A sede das
equipes ficava em uma determinada comunidade de sua area, em espacos cedidos pelas mais
diversas instituicdes. O trabalho tinha como objetivo promover a integragdo familiar e
comunitaria da pessoa com deficiéncia (PcD), por meio de articulagdes com os diversos setores
que atravessam esse tema: educacdo, saude, trabalho, protecao social, cultura, esporte e lazer.
Cada equipe acompanhava uma populacdo adstrita, realizando visitas domiciliares, oficinas,
acdes de promocdo de saude, prevencdo e reabilitacdo. Nossa base ficava dentro de uma
comunidade central, facilitando o acesso dos usudrios, sua participagdo e envolvimento nas
acOes propostas pela equipe. Nesse periodo, a FUNLAR passou de fundag¢do a Secretaria
Extraordinaria do Deficiente Cidadao, e posteriormente se transformou na Secretaria Municipal

da Pessoa com Deficiéncia (SMPD).
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Apds aproximadamente cinco anos nessa atividade, o programa foi reduzido e sofreu
uma modificagdo na sua composi¢ao. Desde entdo, fui lotada num Centro Municipal de

Reabilitacao da Pessoa com Deficiéncia (CMRPD), voltado para atendimento ambulatorial.

Paralelamente, também atuo na atencao primadria, como integrante do Nucleo de Apoio
a Saude da Familia (Nasf) do Centro Municipal de Saude Jodo Barros Barreto (CMSJBB) da
Area Programatica (AP) 2.1, no municipio do Rio de Janeiro. Nesse cendrio, o
acompanhamento da pessoa com deficiéncia muitas vezes ¢ delegado a outro nivel de
complexidade, perdendo-se a longitudinalidade e integralidade do cuidado. Observo que o
matriciamento precisa ser bem realizado para que o cuidado com o usuario nao seja transferido
apenas para a equipe Nasf, mantendo seu acompanhamento pela sua equipe de referéncia. E um
desafio romper com a tendéncia de repetir as vivéncias que experimentamos na nossa formagao,
marcadas pela fragmentagao do cuidado. Soma-se a isso a necessidade de reorientacao das

praticas para responder as exigéncias do atual cenario.

Hé também um motivo pessoal para realizar essa pesquisa. Apds nove anos de atuagado
com esse publico, passei pela experiéncia mais transformadora da minha vida: o nascimento do
meu filho. Acontecimento que, por si sO, ja seria suficiente para promover uma grande
mudanga, e que foi intensificada com a descoberta da sindrome de Down (SD). Foram
momentos iniciais repletos de fortes sentimentos, diividas e insegurangas que hoje entendemos
serem resultados da sociedade capacitista'! em que vivemos e de todo o preconceito que
carregamos por pertencermos a essa estrutura. Mas sua chegada transformou, motivou e
impulsionou rumo a novas experiéncias e aprendizados. Ampliou meu olhar sobre a deficiéncia
e seus variados aspectos. Modificou totalmente minha relagdo com esse publico (e seus
familiares) e me fez perceber o quanto precisamos avangar para que a PcD seja de fato incluida
e que tenha suas singularidades atendidas e respeitadas. Isso motivou minha busca pelo
mestrado profissional, para que pudesse colaborar de alguma forma com a melhoria da

qualidade do cuidado em satude dessa populagdo.

Minha contribuicao nesta dissertagdo esta no aprofundamento dos aspectos da politica
voltada para esse publico especifico, buscando propor recomendagdes sobre um modo de pensar
o cuidado que seria mais proximo e mais interessante para esta populacao, além de aumentar a

visibilidade do tema diante da escassez de publica¢des.

"' A concepgdo capacitista estd ligada a ideia de que pessoas com deficiéncia sdo inferiores as pessoas sem
deficiéncia. O capacitismo ¢ a discriminag@o ou violéncia praticada contra as PcD (MELLO, 2016).
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INTRODUCAO

Segundo dados da Organizagao Mundial da Saude (OMS) existem mais de um bilhdo
de pessoas com deficiéncia no mundo, o que corresponde a aproximadamente 15% da
populacdo mundial (OMS, 2011). No Brasil, de acordo com o ultimo Censo do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), realizado em 2010, existem 45,6 milhdes
de pessoas com algum tipo de deficiéncia, o que representa 23,9% da populacdo (CENSO,
2012). No entanto, esses numeros nao representam a realidade, uma vez que nao foram
incluidos os individuos com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Estes passaram a ser
considerados pessoas com deficiéncia, para todos os efeitos legais, apds a publicacdo da Lei
12.764, de 27 de dezembro de 2012, que instituiu a Politica Nacional de Protecao dos Direitos
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista. Soma-se a isso a epidemia causada pelo virus
Zika, em 2015, que aumentou os casos de alteracdes do crescimento e desenvolvimento de
bebés relacionados a infecgdes do Zika (BRASIL, 2017b), além de outras sindromes causadas

por sifilis, toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus e herpes virus (STORCH).

A busca por dados que reflitam de forma fidedigna esse cenario ¢ extremamente
importante, pois sua magnitude aumenta a demanda por politicas publicas para essa populagdo.
Esse grupo ja vem construindo seu protagonismo ao longo da historia, por meio de movimentos

sociais, buscando reconhecimento de direitos € maior visibilidade na sociedade brasileira.

Em 2008, o Brasil ratificou a Conveng¢dao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, adotada pela Organizagao das Nag¢des Unidas (ONU), bem como seu Protocolo
Facultativo 2 (BRASIL, 2008a). O documento obteve, assim, equivaléncia de emenda
constitucional, valorizando a atuagdo conjunta entre sociedade civil e governo, assumindo
diversas obrigagdes para garantir melhores condigdes de vida as pessoas com deficiéncia. Na
area da satide, a organizagio da assisténcia a PcD sempre foi negligenciada pelo Sistema Unico
de Saude (SUS), centrada na Atencdo Especializada e na concessdo de recursos como orteses €
proteses ortopédicas, aparelhos auditivos e recursos Opticos. Esses servicos de atencdo a saude,
pode-se dizer, fragmentados, dificultavam a prestacdo de uma atengdo integral a essa

populagao.

2 O protocolo facultativo é um tratado internacional que complementa a convengio, permitindo que individuos ou
seus representantes possam expor violagdes que tenham sofrido ao comité de vigilancia da Convengao.
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Em 2011, numa tentativa desafiadora, com a finalidade de promover, por meio da
integracdo e articulagdo de politicas, programas e agdes, o exercicio pleno e equitativo dos
direitos das PcD, foi instituido o Plano Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia —
Plano Viver sem Limite, pelo decreto n® 7.612, de 17 de novembro de 2011 (BRASIL, 2011a).
Uma das diretrizes do plano era a ampliagdo e qualificacdo da rede de atencao a saude da PcD.
Para oferecer uma rede de reabilitagdo integrada nos diferentes pontos de atencdo, e ampliar e
diversificar os servigos do SUS para as PcD instituiu-se, por meio da portaria n® 793, de 24 de

abril de 2012, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012a) .

A nova politica induz a articulagdo entre os servigos para garantir agdes de promogao
a saude, identificacdo precoce de deficiéncias, prevencao dos agravos, tratamento e reabilitagao.
Foram planejadas diversas ag¢des até 2014, entre elas a criacdo dos Centros Especializados em
Reabilitacao (CER), oficinas ortopédicas, aten¢ao odontologica e a publicacdo de diretrizes
terapéuticas. Essas diretrizes contém informagdes sobre como proceder quanto ao diagndstico,
tratamento, controle e acompanhamento em relag@o aos cuidados de agravos a satide (BRASIL,

2011a).

Uma das primeiras diretrizes a serem langadas foi a de Atengao a Pessoa com sindrome
de Down (BRASIL, 2013a). E importante destacar o ineditismo da proposta. Uma iniciativa
dessa dimensdo, voltada para essa populacdo especifica, nunca havia sido realizada antes pelo
Ministério da Saude (MS). Essa diretriz visa orientar os profissionais de saude sobre os
cuidados necessarios em cada fase da vida da pessoa com SD e como lidar com suas

especificidades.

A SD ou Trissomia 21 (T21) ¢ a ocorréncia genética mais comum, causada pela
presenga de trés cromossomos 21 em todas ou grande parte das células de um individuo.
Segundo Mustacchi (2011), a incidéncia desta sindrome ¢ de um para 600 a 800 nascimentos
vivos. Ainda ndo existe no Brasil uma estatistica especifica sobre o nimero de brasileiros com
SD. Uma estimativa pode ser levantada com base na rela¢do de 1 para cada 700 nascimentos,
levando-se em conta toda a populacdo brasileira. Por meio desse calculo, cerca de 270 mil

pessoas no Brasil teriam a sindrome (MOVIMENTO DOWN, 2013).

A expectativa de vida das pessoas com SD aumentou devido aos avangos na area da
saude, especialmente na cirurgia cardiaca. O aumento da sobrevida e do reconhecimento de
potencialidades desses individuos levou a cria¢do de diversos programas educacionais, visando

sua escolarizacao, profissionalizagcdo, autonomia e qualidade de vida (BRASIL, 2013a).
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No ambito do SUS, recomenda-se que o cuidado com a satde da pessoa com SD seja
norteado pelas politicas publicas do Ministério da Saude e que utilize pressupostos tedricos da
clinica ampliada, da integralidade e do cuidado compartilhado, com vistas a humanizagao,
autonomia e protagonismo dos sujeitos nas praticas de saude (BRASIL, 2013a). A Rede de
Cuidado a Satde da PcD se organiza nos componentes de Atencdo Basica (AB), Atengdo
Especializada em Reabilitagdo e Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia (BRASIL,
2012a).

A Atencdo Priméria a Saude® (APS) ¢ estratégica na implementacdo dessa Rede de
cuidados para a pessoa com SD, uma vez que esses individuos estdo mais suscetiveis a
comorbidades e podem necessitar de intervengdes de varias ordens. Segundo Starfield (2002),
a APS ¢ o ponto de primeiro contato dessa assisténcia continuada, sendo central para garantir o
acesso a saude, estabelecer vinculo, coordenar o cuidado e garantir sua integralidade e
longitudinalidade. Contudo, o cuidado da pessoa com SD fica concentrado na atencdo
especializada, em virtude da demanda por terapias de reabilitagdo, levando a uma transferéncia

de responsabilidade e um nao compartilhamento do cuidado.

Acreditando na necessidade e importancia desse compartilhamento, ¢ na APS
enquanto espaco privilegiado para construcdo e ordenagdo do cuidado, o tema da presente
dissertagdo visa discorrer sobre o cuidado em satde da pessoa com SD na Atengdo Primaria a

partir de uma pesquisa documental.

Nesse contexto, esta pesquisa tem como objeto de estudo o conjunto das politicas e
recomendagdes governamentais para o cuidado em satide das pessoas com sindrome de Down
no ambito da ateng¢do primadria, justificado por ser uma populagdo mais vulnerdvel, com

necessidades especificas, o que implica num cuidado mais atento e qualificado.

As Diretrizes de Atengao a Pessoa com Sindrome de Down tém como objetivo oferecer
orientagdes as equipes multiprofissionais para o cuidado da satide da pessoa com SD, nos
diferentes pontos de atengdo da rede de servico ao longo do seu ciclo de vida (BRASIL, 2013a).
No entanto, pode ser observado de forma empirica que essa diretriz foi pouco difundida, o que
ndo possibilita atingir os beneficios esperados. Apesar desse documento considerar a
importancia do cuidado compartilhado e integrado, fazendo inferéncia as diferentes

complexidades da atencdo a satde, ndo utiliza o termo ateng¢do primaria e nem enfatiza a

3 Os termos Atencio Basica e Aten¢do Primaria sdo considerados equivalentes pela Politica Nacional de Atengdo
Basica (BRASIL, 2011c), associando a ambos os principios e diretrizes definidas no documento. Ao longo do texto
serdo utilizadas as duas nomenclaturas, indiscriminadamente.
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importancia desse cuidado na APS. Essa caréncia do citado documento pode ser um reflexo do
que ¢ praticado e, de maneira ciclica, retroalimentaria a propria falta de inser¢do da politica na

APS.

Diante dessa falta de direcionamento especifico para a APS, como se d& o cuidado em
satde da pessoa com sindrome de Down na Atengdo Primaria? Que orientagdes os profissionais
dispdem para conduzir o cuidado desse publico especifico? Quais sdo os facilitadores e as

barreiras da adscri¢do do cuidado dessa populacao na APS?

Dessa forma, o estudo teve como objetivo geral analisar as caracteristicas do conjunto
da politica nacional e recomendagdes governamentais para o cuidado em satide da pessoa com

sindrome de Down no ambito da Atencao Primaria.

Os objetivos especificos foram: 1) Descrever o conjunto de politicas ¢ documentos
governamentais orientados para o cuidado em saiude da pessoa com deficiéncia na atengao
primaria; 2) Discutir os referenciais tedricos de cuidado em satde expressos nos documentos
voltados para a pessoa com deficiéncia; 3) Conhecer os facilitadores e barreiras desse conjunto
de politicas relacionado ao cuidado em saude da pessoa com sindrome de Down na atencgao
primaria.

A busca por informagdes sobre o tema iniciou-se com o levantamento da historia do
movimento politico das pessoas com deficiéncia no Brasil. Um movimento social de
reivindicacdo de direitos e luta das pessoas com deficiéncia, cuja representatividade e coalizao
pressionou o Estado brasileiro para a criagao de politicas publicas para as PcD. Nesse caminho,
foram identificados os documentos que respondiam de alguma forma a essa demanda e que

serdo foco do presente estudo.

Esta dissertacdo se estrutura com a apresentacao do referencial tedrico que embasou a
pesquisa. A seguir, descreve-se o caminho da pesquisa e a abordagem metodologica escolhida.
Posteriormente sdo indicados os documentos selecionados e ordenados para andlise. Apds
exploracdo do material foram gerados quadros com a categoriza¢do das informagdes contidas
nos documentos. Com base no material analisado, pretende-se ampliar e aprofundar o
conhecimento necessario para o desenvolvimento do cuidado desse publico na atencao

primaria.
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CAPITULO 1

CAMINHOS DO MOVIMENTO SOCIAL DAS PcD NO BRASIL

A partir de 1948, com a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos (DUDH),
documento mais importante da ONU, se inicia um amplo debate sobre os direitos iguais e
inalienaveis como ideal comum a ser atingido por todos os povos e na¢des (DECLARACAO

UNIVERSAL DOS DIREITOS HUMANOS, 1948).

Durante muitos anos as PcD foram afastadas do convivio social, pois eram
consideradas inferiores ao padrao de normalidade estabelecido. Figueira (2018, p. 17) sugere
que ‘“as questdes que envolvem as pessoas com deficiéncia no Brasil — por exemplo,
mecanismos de exclusdo, politicas de assistencialismo, caridade, inferioridade, oportunismo,
dentre outras — foram construidas culturalmente”. Segundo o mesmo autor a presenca de
alguma deficiéncia levava a elimina¢do da crianca em algumas culturas indigenas e ao

499

abandono nas “rodas dos expostos™”’ que funcionaram no Brasil de 1726 a 1950.

No século XIX iniciaram-se as primeiras agdes voltadas para o atendimento das PcD.
No entanto, essas iniciativas contemplavam apenas pessoas com deficiéncia visual e auditiva.
Em 1854 foi fundado o Imperial Instituto dos Meninos Cegos, hoje Instituto Benjamim
Constant (IBC), e em 1856, o Imperial Instituto dos Surdos-Mudos, atual Instituto Nacional de
Educagédo para Surdos (INES) (LANNA JUNIOR, 2010). Antes, as praticas adotadas com as
PcD eram de total exclusdo. As familias confinavam esses individuos em casa e assim
permaneciam isolados. Esses institutos eram classificados como locais de ensino, visando

superar as dificuldades que ambas as deficiéncias traziam.

No século XX, nas décadas de 1930 e 1950, a sociedade civil teve a iniciativa de criar
novas organizagoes voltadas para pessoas com outras deficiéncias. Esses movimentos visavam
atender principalmente pessoas com deficiéncia intelectual (DI). Em 1932, foi criada a
sociedade Pestalozzi, quando foi instituido o termo “excepcional” para substituir termos como
“retardo mental” e “deficiéncia mental” (LANNA JUNIOR, 2010). Em 1954, foi fundada no
Rio de Janeiro a primeira Associa¢ao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), atendendo

pessoas com deficiéncia intelectual e multipla. Ainda na década de 50, criaram-se os centros de

4 De acordo com Figueira (2018), a roda dos expostos foi um mecanismo usado para o abandono de recém-nascidos
em instituicdes de caridade. A pega, em formato de tambor giratorio, era fixada numa parede e a crianga era ali
depositada. Ao girar o dispositivo, a crianga era conduzida para dentro da instituicdo sem revelar a identidade de
quem a abandonou.
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reabilitacdo para atender as vitimas da segunda guerra mundial. Esses grandes centros tém
como objetivo reabilitar os pacientes para reintegra-los a sociedade. No Brasil, os primeiros
centros de reabilitacdo também atendiam pessoas vitimadas pelo surto de poliomielite. A
reabilitagdo fisica induzia a um modelo médico da deficiéncia, onde o profissional de
reabilitacdo era o protagonista do tratamento e detentor do saber. O individuo deveria receber
intervengao profissional para se adaptar a sociedade. Esse padrdo ignora as articulagdes entre
deficiéncia e fatores sociais, politicos e econdmicos, com politicas assistencialistas separadas

da inser¢ao social (MAIOR, 2017).

Em 1960, cresce o movimento de reivindica¢do de direitos e luta das pessoas com
deficiéncia para serem reconhecidas como protagonistas de suas vidas. De acordo com Lanna

Junior (2010),

Tanto os institutos do Império, voltados para a educacdo de cegos e surdos,
quanto as organizagdes surgidas na Republica, direcionadas as pessoas com
deficiéncia intelectual e a reabilitagdo, embora ndo tivessem nenhum cunho
politico claramente definido, propiciaram, mesmo que para poucos, espacos
de convivio com seus pares ¢ discussdo de questdes comuns. Nesse sentido,
contribuiram para forjar uma identidade das pessoas com deficiéncia. Foram
precursoras, naquele momento, da formulacao do ser cego, surdo, deficiente
intelectual e deficiente fisico ndo apenas na denominag¢do, mas em sua
identificagdo como grupo social (p.30).

Na década de 70, as organizagdes e associacdes criaram espacos para a discussao de
problemas comuns. Nessa época, ocorre a dicotomia de associagdes “de” e “para” as PcD, que
correspondem, respectivamente, a entidades compostas e lideradas por PcD em oposicao
aquelas que apenas prestavam servigo a este publico. Nesse mesmo periodo, intensificou-se o
movimento das PcD no contexto da abertura politica e redemocratizacdo do pais com o

enfraquecimento do regime militar.

Em 1980 foi realizado o I Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes em
Brasilia. A coalizdo Pré-federacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, organizada
no ano anterior, foi um movimento, representativo de diferentes tipos de deficiéncia e de
diversos estados, na luta por direitos. A coalizdo defendia a articulagdo nacional dos

movimentos para fortalecer a capacidade de reivindicagao.

O Ano Internacional das Pessoas Deficientes foi instituido pela ONU em 1981, com o
tema “participagio plena e igualdade”. E tido como um marco, colocando as PcD em destaque

no mundo e no Brasil. Neste ano ¢ disseminado o lema “Nada Sobre Nos, Sem Nos” que teve
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seu inicio na década de 60, e faz referéncia a ideia de que nada deve ser decidido sem a

participagdo plena e direta das PcD (SASSAKI, 2011). Para Figueira (2018),

Se até aqui a pessoa com deficiéncia caminhou em siléncio, excluida ou
segregada em entidades, a partir de 1981 — Ano Internacional da Pessoa
Deficiente -, tomando consciéncia de si, passou a se organizar politicamente.
E, como conseqiiéncia, a ser notada na sociedade, atingindo significativas
conquistas em pouco mais de 25 anos de militancia. (p. 115).

A partir de entdo, foram realizados o I Congresso Brasileiro de PcD e mais encontros

nacionais das entidades.

Com o fim da ditadura militar e a redemocratiza¢ao do Brasil, iniciou-se a elaboragao
de uma nova constituicdo. O movimento das pessoas com deficiéncia buscou a inser¢ao de suas
demandas e aprovou uma proposta que foi levada a Assembleia Nacional Constituinte. Uma
das maiores preocupacdes era nao se criar um capitulo tratando das questdes voltadas para essa
tematica, mas distribuir a matéria pelos temas basicos. A Constituicdo Federal da Republica
Federativa do Brasil de 1988 foi um referencial de protecdo, por parte do Estado, dos direitos
humanos dessas pessoas, adotando a expressdo “pessoas portadoras de deficiéncia” em todas

as leis e politicas pertinentes ao campo das deficiéncias.

Ainda na década de 80, foi criada a Coordenadoria Nacional para integracao da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (CORDE), 6rgao responsavel por coordenar as acdes voltadas para
essa area. Em 1990, sdo instituidas as camaras técnicas da CORDE, da qual participaram
pessoas com deficiéncia, técnicos e representantes do governo. Esses espacos servem para
discussao e formulagdo de programas sobre diversos temas ligados a deficiéncia. O conselho
consultivo da CORDE deu inicio ao Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (CONADE). Criado em 1999, 0 CONADE tinha como atribuicado principal garantir
a implementacdo da Politica Nacional de Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, que

objetivava assegurar o exercicio dos direitos individuais e sociais das PcD.

Muito da legislacao voltada para a PcD no Brasil foi elaborada a partir da Constitui¢ado
Brasileira de 1988 até chegar a Convengdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
aprovada, por consenso, na Assembleia Geral das Nac¢des Unidas em 13 de dezembro de 2006.
Por sua vez, a convengdo da pessoa com deficiéncia deriva da Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos, acrescida apenas de mais um direito, a acessibilidade. A expressao “pessoa
com deficiéncia” é adotada pela Convencdo e o modelo social da deficiéncia fica mais forte.

Em seu predmbulo traz a seguinte definicdo:
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a deficiéncia ¢ um conceito em evolugdo (...), resulta da interacdo entre
pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e ao ambiente que
impedem a plena e efetiva participagdo dessas pessoas na sociedade em
igualdade de oportunidades com as demais pessoas (CONVENCAO sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, BRASIL, 2008a).

Segundo Maior (2015), o mais significativo da convencao foi a voz das 800
associacoes de pessoas com deficiéncia, representada pelos movimentos internacionais que 14

estiveram.

A Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Defici€éncia e seu Protocolo
Facultativo foram assinados pelo Brasil em 30 de mar¢o de 2007. O Congresso Brasileiro
ratificou a Convengao em 9 de julho de 2008, com a promulgagao do decreto 186, conferindo-
lhe equivaléncia de emenda constitucional. A Convengao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia torna-se um documento que ira influenciar as a¢des e politicas publicas referentes

as PcD.

Apos a ratificacdo um novo conceito de deficiéncia deveria orientar as agdes voltadas
para essa populacdo. Até entdo, apenas o modelo biomédico era considerado na elaboracdo e

gestao das politicas publicas para PcD. Segundo Vianna (2019),

assumia-se que deficiéncia ndo era apenas uma limitagdo fisica, mas sim o
resultado da interagdo destas limitagdes com as barreiras que impedem o
sujeito de participar e viver em sociedade. O uso do termo “portador de
deficiéncia” ndo fazia mais sentido, pelo contrario, passou a ser rechacado,
pois deficiéncia ndo € algo que o individuo porta, ela estd nele e, a0 mesmo
tempo, fora dele. E esse regime de verdade, calgado no modelo social da
deficiéncia, que tenta se impor cada vez mais em contraposi¢do ao modelo
médico da deficiéncia, que tem por habito centralizar no sujeito as razoes para
as desvantagens que ele vivencia (p.74).

Ap6s toda a repercussdo da ratificagdo da Convengdo, em 2009, a CORDE foi elevada
a Subsecretaria Nacional de Promogdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, alcangando
posteriormente o status de Secretaria Nacional de Promog¢do dos Direitos da Pessoa com

Deficiéncia.

A Convengao foi o primeiro passo em direcao a mudanga que a sociedade precisava
para que as PcD saissem da invisibilidade. Infelizmente, isso ainda ndo teve a repercussao
necessaria para que fosse, de fato, concretizado. Entretanto, comparada ao seu passado recente,
houve um maior aprofundamento em torno desse tema e todo esse movimento social fortaleceu
a luta pelos seus direitos. Para Vianna (2019), toda essa mobiliza¢ao impeliu uma posi¢ao do
Estado brasileiro, que se traduziria mais a frente no Plano Viver sem Limite.
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CAPITULO 2

REFERENCIAL TEORICO

Os referenciais sobre a sindrome de Down, a atengao priméaria a saude e o cuidado em
saude foram escolhidos como embasamento para o desenvolvimento do tema, com posterior
articulagdo entre eles, uma vez que compreender as caracteristicas e especificidades da SD
impacta diretamente num cuidado mais qualificado que essa populacao pode receber na APS,

levando a uma menor fragmentagao das praticas em saude e a uma atenc¢ao integral.

2.1 SINDROME DE DOWN

A sindrome de Down (Trissomia 21) ¢ a ocorréncia genética mais comum, causada
pela presenca de trés cromossomos 21 em todas ou grande parte das células de um individuo,
que determina caracteristicas fisicas especificas e atraso do desenvolvimento
neurosensoriomotor. Os primeiros relatos datam de 1866 e foram feitos pelo médico inglés John
Langdon Down. Posteriormente, em 1959 o médico francés Jérome Lejeune publicou um artigo
com a descoberta de um cromossomo extra sobre o par 21, fazendo a ligacdo entre as

caracteristicas apresentadas por esses individuos e essa condi¢do genética.

Segundo Mustacchi (2011), a incidéncia desta sindrome ¢ de um para 600 a 800
nascimentos vivos. A alteracdo cromossomica pode ocorrer de trés maneiras diferentes:
Trissomia Simples, também chamada de ndo disjun¢do do cromossomo 21, presente em 96%
dos casos, resultando num caridtipo que apresenta 47 cromossomos; Translocacdo, que ocorre
em 2% dos casos, resultando num cariétipo com 46 cromossomos, uma vez que 0 Cromossomo
21 extra, ou parte dele, esta ligado a outro cromossomo; e Mosaicismo, presente em 2% dos
casos, onde os individuos apresentam duas populacdes celulares diferentes, com 46 e 47
cromossomos. De acordo com Mustacchi (2000), o importante ¢ que o brago longo do
cromossomo 21 esteja em excesso em relagdo ao seu material genético para caracterizar a T21,

ndo havendo a necessidade de uma real trissomia completa do cromossomo 21.

A trissomia simples ¢ a forma mais frequente de T21. No entanto, as caracteristicas
clinicas da translocagdo costumam ser similares as da trissomia simples e o individuo apresenta
todas as manifestagdes esperadas na T21. Nesses casos, um dos pais apresenta-se como portador

de uma translocagdo equilibrada, muitas vezes recebida de geracdes anteriores, € por isso, nao
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apresenta a trissomia. E possivel conhecer o cariotipo desses genitores e, se desejarem, realizar

aconselhamento genético caso queiram ter mais filhos (HASSOLD; SHERMAN, 2000).

Nas situagdes de mosaicismo, dependendo de quando ocorre a nao-disjungao ao longo
das divisdes celulares, a porcentagem de células normais e com a trissomia serd diferente.
Quanto mais células trissomicas este individuo tiver, mais evidentes serdo as caracteristicas da
T21, e vice-versa. A SD pode se dar em qualquer populacdo, independente do sexo, etnia e

condicao socio-econdmica.

Para Mustacchi, Salmona e Mustacchi (2017) existe uma triade de sustentacao da T21,
que configuram as principais caracteristicas dessa sindrome: fenotipo, hipotonia e
comprometimento intelectual. O fendtipo muitas vezes ¢ suficiente para o diagnostico clinico,
que pode vir associado a alteragdes diversas. Existe uma variedade de descrigdes fenotipicas na
literatura e esse conjunto de manifestacdes € considerado o maior gerador de preconceito, por
apresentarem caracteristicas que fogem do padrao de imagem mais aceito pela sociedade. Baixa
estatura, olhos amendoados, baixa implantacdo das orelhas, nariz pequeno e achatado, entre

outros, sdo caracteristicas fisicas associadas a T21.

A intensidade da hipotonia muscular e do comprometimento intelectual sdo variaveis.
No entanto, ndo se atribuem graus a SD. O desenvolvimento da pessoa com SD depende de
varios fatores como aspectos clinicos, estimulacdo adequada, educagdo, limites, entre outros

(DIERSSEN; DE LA TORRE, 2012).

A linguagem constitui um dos maiores desafios para criangas e pessoas com T21.
Muitos especialistas apontam para a falta de sincronia entre o desenvolvimento cognitivo € o
desenvolvimento de linguagem nesses individuos, enfatizando que as habilidades cognitivas

sdo melhores que as habilidades linguisticas (LIMONGTI, 2005).

Todo o desenvolvimento da crianga com SD ¢ muito variado, e isso influencia
diretamente na forma como essa crianca necessita de acompanhamento, nao s6 na satide, mas

em todas as areas envolvidas no seu cuidado.

Segundo Tempski et al (2011), dentre os comprometimentos endocrinometabolicos
presentes nas pessoas com T21, o hipotireoidismo subclinico tem uma prevaléncia de 4% a
18%. J4 o hipotireoidismo congénito pode ser identificado a partir do teste do pezinho, o que
permite iniciar o tratamento o mais rapido possivel para ndo prejudicar o desenvolvimento

psicomotor, o crescimento € a cognigao.
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Existem patologias de maior prevaléncia associadas a essa trissomia que necessitam
de atencdo especial e de exames especificos para sua identificagdo (BRASIL, 2013a). Entre elas
encontram-se cardiopatias congénitas, alteragdes oftalmoldgicas, auditivas, ortodonticas, do
sistema digestorio, imunoldgico, neurologico e hematologico. Diante disso, ¢ imprescindivel
que se conheca as principais alteragdes e suas possiveis repercussdes para que seja oferecido
acompanhamento multiprofissional, que pode resultar em encaminhamento para centros de
referéncia e centros especializados que atendam aos requisitos de cuidado que essa populagdo

necessita.

Lopes et al (2014) realizaram uma revisdo sistematica sobre a SD e o processo de
envelhecer para entender as peculiaridades do envelhecimento nessa populagdo. Nesse estudo,
38% dos artigos revisados abordavam a relagdo da SD com a Doenca de Alzheimer (DA).
Muitos individuos com SD podem desenvolver DA, uma vez que o gene da proteina precursora
de amildide (substancia cujo depdsito no cérebro leva a manifestagdo do Alzheimer) estd no
cromossomo 21, que apresenta uma copia extra na SD, levando a um aumento de producao
dessa proteina. Isso ocorre de forma precoce, em média inicia sinais aos 30 anos, mas a
formacdo de placas comeca ja na primeira infancia (BALLARD et al, 2016). Conhecer esta
realidade permite que uma intervengdo mais adequada possa ser proposta, levando a uma

qualificagdo desse cuidado.

Com o mapeamento dos genes do cromossomo 21, houve um aumento no estudo da
bioquimica e da epigenética’ aplicada a sindrome (MOVIMENTO DOWN, 2014). Segundo
especialistas ocorre um desequilibrio bioquimico por conta da trissomia que poderia ser tratado
por meio da suplementacdo (vitaminas, nutrientes, alimentacao diferenciada, entre outros). Isso
seria mais um aliado para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com SD. O papel
metabolico do Zinco na SD ja foi bastante documentado e os trabalhos apontam para sua
inadequacao, devido ao seu consumo aumentado por conta da trissomia, levando a alteragdes
no sistema antioxidante, imunologico e no metabolismo dos hormoénios da tiredide
(DOMINGUES, 2019). A suplementagido com zinco tem se mostrado eficaz na diminui¢ao do

dano oxidativo e melhora da imunidade (MUSTACCHI; SALMONA; MUSTACCHI, 2017).

Os servigos de atencdo primaria também precisam estar atentos as especificidades

desse grupo, considerando ndo sé suas questdes bioldgicas, mas também culturais, sociais e

5 Epigenética estuda as mudangas de funcionamento de um gene, que apesar de nio alterarem a sequéncia do DNA,
se perpetuam nas divisdes celulares, sendo transmitidas para as geragdes seguintes. As alteragdes podem ser
causadas por fatores externos, como alimentagéo por exemplo.
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familiares. As pessoas com SD ndo sdo iguais. Existem diferencas de variadas ordens que vao
influenciar seu desenvolvimento e que se relacionam ao cuidado que esse individuo recebe de

forma geral. De acordo com as Diretrizes de Aten¢ao a Pessoa com SD (BRASIL, 2013a, p.32):

o cuidado com a saude da crianga com SD inicialmente deve estar focado no
apoio ¢ informagdo a familia, no diagnodstico das patologias associadas Apos
esta fase inicial a terap€utica inclui a estimulacdo global, imunizagao, [...] €
manutenc¢do da saide com acompanhamento periodico.

Esse acompanhamento deve sempre considerar a singularidade de cada individuo, seu
contexto familiar, social, escolarizacdo ¢ estimulagdo nos diferentes ciclos de vida. Nesse

sentido, a aten¢do primaria pode contribuir muito para o cuidado dessa populagao.

2.2. ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

Os modelos de atengdo a saude se relacionam as condigdes politicas e
socioecondmicas dos diferentes periodos da organizagdo da sociedade. No Brasil, a Estratégia
Satde da Familia (ESF) ¢ o modelo prioritario de reorganizacao da Atengdo Primaria a Satude,
em conformidade com os principios do Sistema Unico de Satide. Objetiva a reorientagio das
praticas profissionais, com base no conceito ampliado do processo satide-doenga (FRANCO;

MERHY, 1998).

Para tanto, a Politica Nacional de Atencao Basica (PNAB) define a atengdo basica

como:

Conjunto de agdes de saude individuais, familiares e coletivas que envolvem
promogao, prevengao, prote¢do, diagnostico, tratamento, reabilitacdo, reducado
de danos, cuidados paliativos e vigilancia em saude, desenvolvida por meio
de praticas de cuidado integrado e gestdo qualificada, realizada com equipe
multiprofissional e dirigida a populagdo em territorio definido, sobre as quais
as equipes assumem responsabilidade sanitaria (BRASIL, 2017a, Art 2°).

Apesar de todas essas caracteristicas, a APS ¢ entendida como um nivel de atencao a
satide de menor complexidade. Essa ideia confunde-se com a no¢ao de densidade tecnolégica,
levando a concep¢ao equivocada de que um menor suporte tecnologico implicaria num nivel
de complexidade menor. Com a instituicdo das Redes de Atencdo a Saude (RAS) hd um
rompimento com as relagdes verticalizadas e hierarquicas, sendo substituidas por uma
organizacdo dos pontos de aten¢do na forma de uma rede horizontal, poliarquica, com
diferentes densidades tecnologicas, tendo a APS como seu centro de comunica¢do (MENDES,

2011).
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A ateng¢do primaria ¢ conhecida como a porta de entrada preferencial do sistema de
saude. Starfield (2002) considera como seus atributos essenciais o primeiro contato com o
usudrio, a responsabilidade longitudinal pelo usudrio, a integralidade do cuidado e a

coordenagao das diversas agdes para resolver as necessidades dos individuos.

A acessibilidade ao servigo de satde significa ndo apenas o acesso fisico, mas também
a capacidade de acolhimento e vinculagio para a realizagdo da atengdo bésica. E preciso que o
servico seja acessivel a populagdo, eliminando as barreiras que possam dificultar a utilizacao
do usuario a cada nova necessidade (BRASIL, 2010a). No caso da PcD, existem algumas
barreiras que inicialmente dificultam seu acesso, denominadas barreiras urbanisticas e
arquitetonicas. As urbanisticas referem-se as barreiras existentes nas vias € nos espacos
publicos e privados abertos ao publico ou de uso coletivo; ja as arquitetonicas referem-se as

existentes nos edificios publicos e privados (BRASIL, 2015a).

Outras barreiras também dificultam a vinculagdo da PcD e sua familia ao servigo de
saude, como a barreira atitudinal. Esta se refere a atitudes ou comportamentos que impegam ou
prejudiquem a participagdo da PcD. Esta barreira também afeta a longitudinalidade do cuidado,
pois, para que ele ocorra, seria preciso uma relacao de confianga mutua entre os profissionais e
os usuarios, permitindo a existéncia de uma fonte continuada de atencdo, assim como a
utilizacdo do servigo ao longo do tempo, para acompanhamento durante todos os ciclos de vida.
Um acolhimento adequado seria primordial para o fortalecimento do vinculo e uma relagao

humanizada (FRANCO; BUENO; MERHY, 1999).

O atributo da integralidade do cuidado implica garantir todos os servigos que o usuario
necessita, assegurando o acesso a servicos especializados e de suporte, quando preciso.
Considerar os problemas de saude do individuo e da comunidade, e reconhecer os ambitos
organico, psiquico e social da saude, sao imprescindiveis para um cuidado integral. No entanto,
quando se trata de PcD esse cuidado mostra-se fragmentado, e o individuo muitas vezes perde
a referéncia de sua equipe apds ser encaminhado para outro nivel de atengdo. A APS precisaria
se responsabilizar pelo cuidado desta populagdo, dentro dos limites de atuagdo do seu pessoal,
coordenando esse cuidado, visando superar a fragmentagao da assisténcia prestada (ALMEIDA

et al, 2018).

A coordenacdo da atengdo ¢ outro atributo essencial da APS que tem por objetivo
assegurar uma atencao ininterrupta no interior da rede de servigos, garantindo a continuidade
do cuidado. Essa coordenagdo torna-se cada vez mais indispensavel com o envelhecimento da
populagdo e a crescente prevaléncia de doencas cronicas. Como existem diferencas entre o
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processo de envelhecer de uma pessoa com SD e uma sem essa condi¢do (LOPES et al, 2014),

seria importante conhecer essa especificidade e acompanhar esse individuo e sua familia,

realizando articulagdes com os diferentes ponto de atencao.

A APS compde a rede de cuidado a pessoa com deficiéncia e tem como pontos de

aten¢do as unidades basicas de satde (UBS), juntamente com o Nasf e a aten¢ao odontolégica,

que a priori deveriam atuar de forma integrada na assisténcia a esse publico. O Nasf constitui

arede de apoio as equipes da ESF, ¢ formado por profissionais de diversas areas que compdem

uma equipe multiprofissional e com pratica interdisciplinar; e promove a articulagdo com os

diferentes pontos de aten¢do da rede e equipamentos do territorio. Os profissionais do Nasf

podem atuar por meio de atividades individuais ou coletivas, praticas de acolhimento,

terapéuticas e educativas.

Rodrigues (2019, p.7) resumiu a atuagdo do Nasf na Rede de Cuidado a PcD nas

seguintes acdes:

1. Mapeamento das pessoas com deficiéncia, residentes nos territorios de atuagéo e
responsabilidade do Nasf;

2. Realizagdo da avaliacdo funcional para que se possa definir as necessidades de
cuidado da pessoa com deficiéncia no processo de reabilitagao, podendo avaliar se
esse processo pode dar-se a nivel de Atencdo Basica ou especializada;

3. Acompanhamento longitudinal dos casos, em parceria com as equipes da Atengdo
Basica;

4. Assisténcia domiciliar aos usuarios restritos ao leito ou domicilio e que demandam
cuidados em reabilitagdo;

5. Orientacdo e informagdo as pessoas com deficiéncia, cuidadores e Agentes
Comunitarios de Saude, acerca do manuseio, posicionamento, atividades de vida
diaria, recursos e tecnologias de aten¢do para um maior desempenho funcional de
acordo com as necessidades cada usuario;

6. Desenvolvimento de agdes de reabilitagdo utilizando dos saberes e recursos
existentes na comunidade, de modo a valorizar o potencial do territorio ¢ da
comunidade, mostrando que todos fazem parte do processo de reabilitacao e inclusao
social das pessoas com deficiéncia;

7. Encaminhamentos e acompanhamentos das indicacdes e concessdes de Ortese,
Proteses e Meios auxiliares de locomog¢do, bem como a verificacdo se estas estdo
adequadas e adaptadas as necessidades dos usuarios;

8. Desenvolvimento de agoes de educacdo em saude, por meio de campanhas de
preven¢ao de deficiéncias através de sensibilizagdo das gestantes, para a realizacao
dos exames que compdem a Triagem Neonatal, ou campanhas de prevencgdo de
acidentes domésticos e no transito, prevencao de quedas em idosos, dentre outros.

Essa assisténcia visa ampliar as ag¢des da APS, mas ndo substitui um servigo

especializado se a situagdo demandar uma densidade tecnoldgica maior (BRASIL, 2017c). A
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possibilidade de realizar visitas domiciliares e conhecer de perto a realidade de cada familia
permite diferentes possibilidades de interven¢ao, orientagdes e identificacdes de necessidades.
A presenga de profissionais de reabilitacdo compondo a equipe do Nasf desloca o olhar da
equipe da ESF para além das questdes bioldgicas da PcD, e potencializa as praticas de cuidado

na APS.

Estudos que relacionam a APS com o cuidado da pessoa com SD sdo escassos, € 0s
poucos encontrados relatam experiéncias de acesso aos cuidados de saude na atengdo primaria,
sob o olhar de profissionais da equipe de satde da familia (FONTANELLA; SETOUE; MELO,
2013), e de familiares e equipe de enfermagem (PESSALACIA et al, 2015).

Esses relatos trazem uma concepgdo curativista e fragmentada do cuidado, com o
vinculo construido a partir de uma predisposicao afetiva para o cuidar, buscando compreender
as fragilidades existentes nos servigos de saude participantes dos estudos, sem considerar as
especificidades do individuo com SD. Os estudos apontam para a necessidade de superar as
falhas na adscri¢ao das familias junto as UBS, e de implementar a educa¢do permanente para

garantir uma adequada longitudinalidade do cuidado a essa populagao.

2.3 CUIDADO EM SAUDE

O cuidado ¢ uma dimensao da integralidade em satide que deve estar presente em todas
as praticas de saude, tendo como componentes o acolhimento, o vinculo e a escuta (PINHEIRO,
2008). O compromisso com o acolhimento das demandas e necessidades dos usuarios, € a
constituicdo de vinculos guiados pelo respeito a autonomia e as diferengas constituem

principios indispensaveis para a humanizag¢ao em satde (TRAD, 2006).

O acolhimento se constitui em uma das diretrizes de maior relevancia da Politica
Nacional de Humanizag¢ao (PNH). A PNH objetiva transformar as relagdes de trabalho, e deve
estar presente e inserida em todas as politicas e programas do SUS (BRASIL, 2006a). A
proposta do acolhimento, articulada com outras propostas de mudanca nos processos de
trabalho e gestao dos servigos, ¢ um recurso importante para a humanizacdo no SUS (BRASIL,

20104a).

O acolhimento deve ser, ao mesmo tempo, diretriz operacional e ferramenta
tecnologica de intervengdo na qualificagdo da escuta, construgdo de vinculo, garantia de acesso
com responsabiliza¢do e resolutividade (BRASIL, 2010a). Pressupde uma combinagdo de duas

dimensdes: uma no campo relacional e outra na organizacao dos processos de trabalho. A
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primeira refere-se a postura, escuta qualificada e humanizagdo. A segunda relaciona-se aos

saberes e praticas direcionadas a solugdo da aten¢do a saude (BRASIL, 2013b).

Segundo Franco, Bueno e Merhy (1999) a diretriz do acolhimento propde que o
servico de saude seja organizado de forma usudrio-centrada, garantindo acessibilidade
universal, reorganizando o processo de trabalho para uma equipe multiprofissional e
qualificando a relagdo trabalhador- usuario. E uma pratica presente em todas as relagdes de
cuidado. N&o é um local, mas uma postura, construida no encontro com o outro. E responsavel
pela entrada do usudrio no servico ¢ um dispositivo de aproximagao com o profissional de

saude.

Nao existe uma Unica forma de fazer acolhimento. Ha diferentes modos que devem ser
pactuados entre as equipes. Algumas modelagens utilizam o acolhimento pela equipe de
referéncia do usuario, organizam a equipe de acolhimento do dia, realizam o acolhimento misto
(equipe de referéncia e equipe do dia) e acolhimento coletivo, com toda a equipe (BRASIL,
2013b). O acolhimento ndo pode ser confundido com recep¢do ou triagem. Este se dd no
continuo da interacao entre usuarios e servigos de saude, em todas as oportunidades em que se

faca presente a possibilidade de escuta do outro (AYRES, 2004).

A carta dos direitos dos usudrios a saude traz como um de seus principios o direito ao
atendimento humanizado, acolhedor e livre de qualquer discrimina¢do (BRASIL, 2011b). Para
Franco; Bueno e Merhy (1999), a unidade de saude deve receber todas as pessoas que procuram
seus servicos, escutar e dar uma resposta positiva, garantindo um atendimento humanizado e

resolutivo.

Apesar do compromisso com a resolutividade, o acolhimento ndo resolvera todos os
problemas. Em determinados casos, muitos deles de PcD, a solugdo pode estar além desse
servico. Nessas situagdes € preciso estabelecer parcerias intersetoriais ou articulagdo em rede.
As RAS apresentam um modelo integrado, com estratificacdo dos riscos, voltado para os
determinantes sociais da satde e sobre as condi¢des de saude estabelecidas (MENDES, 2011).
Tem a atengdo primdria como coordenadora do cuidado e a organizagdo territorial definida
pelos fluxos sanitarios da populacdo em busca de atencdo. Essa atuagdo no territorio ¢
fundamental para a compreensao do processo saude-doenga, para desenvolvimento de vinculo
entre a equipe e a comunidade e para avaliagdo do impacto sobre os niveis de saude da

populacao (MONKEN; BARCELLOS, 2007).

31



A PNAB tem como uma de suas diretrizes a territorializagdo e a populagdo adscrita,
como forma a permitir o planejamento, a programacao descentralizada e o desenvolvimento de
acoes setoriais e intersetoriais. Tem foco em um territério especifico, com impacto na situagao,
nos condicionantes e determinantes da saude das pessoas e coletividades que constituem aquele

espaco e estdo, portanto, adstritos a ele (BRASIL, 2017a).

A adscricdo do usuério vai muito além do seu cadastro. E definida pela PNAB como
um processo de vinculagdo das pessoas e das familias aos profissionais e as equipes, 0s quais
serdo referéncia para seu cuidado (BRASIL, 2011c¢). Esta adscrigdo objetiva o desenvolvimento
do vinculo, que consiste na constru¢do de relagdes de afetividade e confianga entre o usuario e
o trabalhador da saude, levando a um processo de corresponsabilizagdo pela sua satde,
construido ao longo do tempo, além de carregar, em si, um potencial terapéutico (BRASIL,

2011c).

Os Territdrios sdo estruturados para dinamizar a a¢gdo em satde publica, os estudos
social, econdmico, epidemioldgico, assistencial, cultural e identitario, possibilitando uma
ampla visdo de cada unidade geografica e subsidiando a atuacdo na Atencao Bésica, de forma
que atendam a necessidade da populagdo adscrita e ou as populacdes especificas (BRASIL,

2017a).

Segundo Faria (2013), seria importante uma avaliagdo do impacto da territorializagao
da saude, pois em alguns estudos foram encontrados problemas de exclusdo. No entanto, ndo
se pode generalizar nem ignorar os impactos positivos dessa pratica. Para Gondim e Monken
(2008), a territorializagdo como método e expressao geografica de intencionalidades humanas,
permitiria compreender a dindmica espacial dos lugares e das populagdes, revelando como os

sujeitos produzem e reproduzem socialmente suas condi¢des de existéncia.

O fato de estar no territorio ndo ¢ suficiente para garantir o acompanhamento dos
individuos. Em se tratando de PcD, seria imprescindivel responsabilizar-se por essa populacao
adscrita, mantendo a coordenag¢do do cuidado, mesmo quando necessitassem passar por outros

pontos de atengdo do sistema de saude.

Diversos autores estudaram o cuidado em satde e suas repercussoes. Dentre eles,

Cecilio (2011) que definiu sua gestao como:

o provimento ou a disponibilizagdo das tecnologias de satde, de acordo com
as necessidades singulares de cada pessoa, em diferentes momentos de sua
vida, visando seu bem-estar, seguranga e autonomia para seguir com uma vida
produtiva e feliz (p.589).
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Esse entendimento considera o sujeito na sua singularidade, colocando-o como
protagonista na sua busca por cuidado. Para esse autor, a gestdo do cuidado opera de forma
independente e se divide em individual, familiar, profissional, organizacional, sistémica e
societaria; com o individuo ocupando a dimensdao mais nuclear das multiplas dimensdes da
gestdo do cuidado em saude - a dimensdo individual. Ela se refere ao cuidar de si, a lidar com
suas dificuldades, realizar escolhas e alcangar maior autonomia. Ja a dimensao familiar estaria
relacionada ao modo como as familias convivem e cuidam das pessoas. Os atores dessa
dimensdo muitas vezes extrapolam o nucleo familiar, englobando amigos e vizinhos. Na
dimensdo profissional, existe o encontro entre os profissionais de satide e o usudrio, € como
cada profissional cuida das pessoas. Essa dimensdo apresenta trés elementos principais que
influenciam a capacidade de produgao do cuidado: competéncia técnica do profissional, postura

ética e capacidade de construir vinculo (CECILIO, 2011).

A dimensao organizacional ¢ marcada pelo modo como as equipes se organizam para
cuidar das pessoas, de forma cooperativa e coordenada. A dimensdo sist€émica trata da
organizacao das redes de atencdo as pessoas, ou seja, dos diferentes pontos da rede e da
comunicagdo entre eles para que a integralidade seja garantida. E, finalmente, a dimensao
societaria se refere ao modo como cada sociedade cuida dos seus cidaddos. Em sintese, a relagdo

do profissional com o usudrio estara sempre atravessada por todas essas dimensdes.

Ayres (2004) apresenta uma reflexdo sobre o cuidado, examinando-o sob trés
perspectivas conceituais: como categoria ontoldgica, como categoria genealdgica e como
categoria critica. Apés a interpretacdo dessas trés perspectivas, o autor, em outro estudo (2014),
aponta a importancia do cuidar nas praticas de saude como “o desenvolvimento de atitudes e
espacos de genuino encontro intersubjetivo, de exercicio de uma sabedoria pratica para a saude,
apoiados na tecnologia, mas sem deixar resumir-se a ela a acdo em saude” (p.86). Alguns
desafios sdo identificados para a reconstrugdo das praticas de saude nesse sentido, relacionados
as seguintes motivacdes: voltar-se a presenga do outro, otimizar a interagdo e enriquecer

horizontes.

Campos e Domitti (2007) propuseram o conceito de apoio matricial, como forma de
garantir suporte especializado nas agdes de cuidado prestadas pelas equipes e profissionais de
referéncia. Essa metodologia ¢ uma ferramenta da gestdo do cuidado, permitindo sua
qualificacdo e compartilhamento de responsabilidades. Na APS ¢ possivel identificar esse

matriciamento sendo realizado pelas equipes de Nasf nas dimensdes assistencial e técnico-
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pedagogica, produzindo, respectivamente, a¢ao direta ao usuario e educativa com e para a

equipe (BRASIL, 2010b).

Como ferramenta desse apoio tem-se o Projeto Terapé€utico Singular (PTS) que ¢ um
recurso utilizado para a construgdo, de forma conjunta entre os profissionais da equipe, das
acdes a serem propostas para um individuo ou coletivo (BRASIL, 2010b). E, geralmente,
elaborado para casos mais complexos, porém pode ser realizado para qualquer sujeito ou
familia, de acordo com as possibilidades da equipe. Inicia-se com a avaliagdo, ndo apenas dos
aspectos organicos, mas também considera questdes psicologicas e sociais. O individuo faz
parte desse processo, estando envolvido na definicdo de metas a curto, médio e longo prazo.
Um profissional sera a referéncia preferencial para aquele com quem estabeleceu melhor
vinculo. E previsto reavaliagdo do projeto para adequa-lo a novas necessidades. O PTS ¢

elaborado sob a perspectiva da clinica ampliada e compartilhada.

A clinica ampliada n3o limita o individuo a sua doenca ou condicdo de satde,
considerando aspectos bioldgicos e psicossociais no processo saude-doenga. Segundo Campos
e Amaral (2007) ¢ importante ampliar o objeto de trabalho da clinica, nesse caso, o proprio
sujeito. Em oposicao ao modelo tradicional, que visa o tratamento da doenga, a clinica ampliada
busca a produ¢do de satide considerando diferentes saberes, contribuindo para o aumento do

grau de autonomia dos usuarios.

A proposta do PTS e a concepcdo de clinica ampliada sdo fundamentais para o
encaminhamento de situagcdes que esbarram nos limites da clinica tradicional (BRASIL,

2007a). De acordo com Silva, Sancho e Figueiredo (2016, p.846):

A incorporagdo da construcdo de projetos terapéuticos, nos processos de
trabalho em saude, parece ser uma fecunda proposta que permite incorporar e
valorizar as particularidades dos sujeitos no modo como lidam com as
diferentes situagdes envolvendo sua saude e a doencga, e ndo apenas atuar sob
a forma de prescri¢des protocoladas e pouco sensiveis a essas particularidades.

No entanto, ¢ fundamental que o usudrio esteja envolvido nessa construgdo para que

esse plano seja de fato personalizado.

O método clinico centrado na pessoa busca contemplar de maneira mais integral suas
necessidades, preocupagdes e vivéncias, relacionadas a saude ou a doenga. O desafio de cuidar,
e ndo apenas atender o usudrio, precisou construir novas praticas e mobilizar os trabalhadores
nesse processo (GRABOIS, 2011). Estas praticas incluem, entre outras, o estabelecimento de

vinculos, a responsabiliza¢ao pelo usuario, o acolhimento e a escuta qualificada. Assim como
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a clinica ampliada visa romper com o modelo médico hegemdnico, ¢ possivel tracar um paralelo

no campo da deficiéncia entre os dois modelos vigentes.

2.3.1. Modelo Biomédico versus Modelo Biopsicossocial

Historicamente, dois paradigmas foram construidos no campo da satide sobre modelos
da Deficiéncia e que repercutem em atuagdes diferentes: o modelo biomédico e o modelo

biopsicossocial.

O modelo biomédico considera o aspecto bioldgico da doenca, limitado ao corpo do
individuo que a possui. Logo, um problema individual, da esfera privada e de responsabilidade
da familia. A deficiéncia ¢ vista como doenca e a saude, nessa concepgdo, seria a auséncia de
doengas. Segundo Maior (2017), esse modelo esta relacionado aos esfor¢os de normalizagdo
das PcD para atenderem aos padroes de desempenho e estética exigidos pela sociedade. O
modelo ¢ voltado para a limitacdo funcional que se encontra na pessoa, desconsiderando as
barreiras presentes no contexto social. Esse modelo traz como consequéncia outras maneiras de

abordar o individuo, como, por exemplo, a forma de identificacdo da sua condic¢do de saude.

Um novo modelo, o biopsicossocial, enxerga a deficiéncia como parte da diversidade
humana, resultado da interacao dos processos bioldgicos, psicologicos e sociais. De acordo com
Diniz (2007), a deficiéncia passa a ser uma questdo coletiva, da esfera publica e de
responsabilidade da sociedade. Ainda segundo a autora “os impedimentos corporais somente
ganham significado quando convertidos em experiéncias pela interacao social.” O grau de
acessibilidade da sociedade vai influenciar na vivéncia da deficiéncia pelo individuo.
Dependendo da maneira como a deficiéncia € percebida, o cuidado dispensado a PcD ¢ limitado
ao modo de pensar que o modelo induz. Nesse sentido, podem ser apresentadas classificagdes

internacionais de saude como evidéncias da abordagem de cada forma de entendimento.

2.3.2 Classificacao Estatistica Internacional de Doencgas e Problemas Relacionados a Satude

Visando uma linguagem comum para a identificacdo das condigdes de saude da
populagdao, a OMS produziu Classificagdes Internacionais de Saude, com modelos a serem

utilizados pelos sistemas de satide (FARIAS; BUCHALLA, 2005).

Como parte da familia de classificagdes encontra-se a Classificacdo Estatistica

Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude, conhecida como CID. Utilizada
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inicialmente para o conhecimento das causas de morte, teve seu uso ampliado para a codificagdo
de doengas e outros problemas relacionados a satide. A CID encontra-se em sua décima revisao.
Porém, em 2018, foi publicada sua versdo mais recente, CID -11, que entrara em vigor a partir

de janeiro de 2022.

Segundo Faria e Buchalla (2005, p.188), “a CID-10 constitui um instrumento util para
as estatisticas de saude, tornando possivel monitorar as diferentes causas de mortalidade e
morbidade em individuos e populagdes”. Contudo, com o passar do tempo, os dados oferecidos
pela CID n3o eram mais suficientes para conhecer as necessidades dos individuos,

principalmente das PcD.

2.3.3 Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satude

A OMS (2001) propds uma nova classificagdo - Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) — que foi um avango no olhar sobre a deficiéncia,
extrapolando o referencial biomédico, compreendendo o sujeito de forma integral e
contextualizada. A CIF foi precedida pela Classificacdo Internacional de Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens (CIDID), publicada em 1980, que ja buscava responder a
questdes que ndo eram atendidas pela CID (DI NUBILA; BUCHALLA, 2008). No entanto,
apesar da CIDID ter sido importante para a elaboracdo de decretos que ddo uma série de direitos
para as PcD, era ainda um modelo biomédico linear, onde um agravo levava a uma deficiéncia,
que gerava uma incapacidade e, consequentemente, uma desvantagem que seria compensada

(FARIAS; BUCHALLA, 2005).

Também faz parte da familia de classificagdes da OMS a Classificagdo Internacional
de Atencdo Primaria (CIAP), que apesar de sua importdncia na APS, ndo constitui uma
classificacdo de referéncia, sendo relacionada a CID. A CIAP estd em sua segunda versao e ¢
mais utilizada para classificar o motivo da consulta de acordo com a necessidade do usuario,

sem considerar as dimensdes da funcionalidade (ARAUJO; NEVES, 2014).

O conhecimento sobre a CIF ainda é escasso, € esta costuma ser confundida com a
CIAP. No entanto, a CIF ¢ mais completa e pode ser utilizada para estimular politicas
intersetoriais. A CIF consiste num modelo para a organizagao e registro de informacgdes sobre

funcionalidade e incapacidade, compreendidas como termos amplos que revelam aspectos

¢ A CID-10 apresenta um modelo etioldgico, com mais de 14000 codigos, para registro de doengas e causas de
obitos, que passardo para aproximadamente 55000 codigos na CID -11.
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positivos e negativos da funcionalidade, respectivamente, numa perspectiva biologica,

individual e social (OMS, 2003).

A CIF ¢ organizada em duas partes, como ilustra o Quadro 1. Uma parte refere-se a
funcionalidade e a incapacidade. A funcionalidade ¢ um termo amplo para se referir as fungdes
e estruturas corporais, atividade e participagdo. A incapacidade ¢ a expressdo que remete a
deficiéncia, limitagdes de atividade e restricdes de participagdo. A outra parte relaciona-se aos

fatores contextuais, englobando os fatores ambientais e pessoais.

Quadro 1 - Modelo da CIF: Interacio entre seus componentes

Estado de Saude

(distirbio ou doenca)

T
+ - +

e s
uncbes & o 5 Atividade 4—>  Participacdo
Estruturas Corporais

T i T
3 1

Fatores Ambientais Fatores Pessoais

Fatores Contextuais

Fonte: OMS, 2003

Segundo a OMS, a CID e a CIF s3o complementares. A interface entre as duas
classificagdes ocorre no componente Estado de Satude, que é o espago reservado para o

diagnostico do individuo (Anexo).

O componente Fungdes e Estruturas Corporais referem-se, respectivamente, as
funcdes fisioldgicas dos sistemas do corpo (inclusive psicologicas) e as suas partes anatdmicas.
Independente do diagnostico, o mais importante € saber o quanto esse agravo esta alterando
uma funcao ou estrutura do corpo. A classificagao positiva desse componente esta relacionada
a integridade funcional e estrutural, enquanto a negativa conceitua-se como deficiéncia,
caracterizada por um desvio significativo ou perda nas func¢des ou estruturas do corpo (OMS,

2003).
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A atividade refere-se a execucdo de uma tarefa ou acdo por um individuo, e quando
este apresenta dificuldade, hd uma limitag¢ao da atividade. A participacdo € o envolvimento em

situagdes da vida diaria, e problemas relacionados a isso levam a restrigdes na participagao.

Os fatores ambientais dizem respeito ao ambiente fisico, social e de atitude onde as
pessoas vivem. Esses fatores podem constituir-se em barreiras ou facilitadores para a
funcionalidade do individuo (OMS, 2003). Os fatores pessoais, que podem incluir género,

idade, educacdo, profissao, entre outros, ainda nao foram classificados na CIF.

A partir da codificacao desses componentes € possivel identificar onde esta a alteracao
nesse corpo e se as interagdes sdo positivas ou negativas, o que vai caracterizar as limitagdes

desses individuos.

A CIF ¢ um modelo mais alinhado com a Conveng¢ao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, por reunir as dimensdes biomédica, psicologica (pessoal) e social. O uso de uma
linguagem comum e um modelo para descricdo da satde e estados relacionados a saude
facilitam a interagdo entre diferentes servigos e o acompanhamento longitudinal do individuo
(FARIAS; BUCHALLA, 2005). Incorporar o uso da CIF na rotina dos servigos de saude pode
ter um impacto muito positivo no cuidado da populagao, pois seu compartilhamento favorece
as praticas interdisciplinares e a elaboracdo de um PTS mais consistente, considerando as
especificidades de cada pessoa, para além da questdo bioldgica, incluindo os eixos de atividade

e participacdo, e os fatores contextuais.

O cuidado em satde da pessoa com SD deve estar baseado nesse modelo, uma vez que
cada individuo apresenta caracteristicas variadas e se faz necessario um olhar que va além da
questdo genética. Considerar os aspectos individuais da pessoa com SD, sua singularidade e
particularidades, s3o uma forma de cuidado que valoriza o outro, sua autonomia e dignidade.
Segundo Ayres (2004, p. 28) “ndo ha verdadeira satde publica que ndao passe por um atento

Cuidado de cada um de seus sujeitos”.

Os fatores ambientais t€ém muita repercussao na qualidade de vida da pessoa com SD,
pois podem constituir-se como facilitadores ou barreiras para seu desenvolvimento. A estrutura
social e econdmica, em grande parte dos casos, determina as oportunidades que serdao
apresentadas a esses individuos. Se serdo expostos a estimulagdo precoce; se frequentarao a
escola, em classe regular e com as adaptacdes que se fizerem necessarias; se a familia terd uma

rede de apoio; se sofrerdo discriminagdo no ambiente familiar ou social, entre outros. Identificar
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fatores que possam ser alterados pode contribuir para um melhor desempenho desse sujeito em

diferentes etapas do seu ciclo de vida.

2.3.4 Facilitadores e barreiras para o cuidado

Dubow, Garcia e Krug (2018) apontaram a existéncia de Centros Especializados de
Reabilitagdo e a interacdo entre os diferentes pontos da rede de atencdo como principais
facilitadores do cuidado em satide da PcD. A necessidade de acompanhamento regular pela
reabilitagdo ¢ real, principalmente na fase de estimulagdo precoce, sendo importante poder
contar com servicos de reabilitacdo para a realizacdo de articulagdes para atender a esse publico

especifico.

Um outro facilitador desse cuidado foi a inser¢ao do profissional de reabilitacdo na

APS, compondo a equipe do Nasf da unidade de satde. Segundo Vieira e Favoreto (2016, p.95),

O diferencial da APS no desenvolvimento da resiliéncia em individuos e
familias esta na possibilidade de uma relagdo muito proxima, que permite
identificar riscos e possibilidades de intervengdo. Esta relagdo deve ser
baseada num cuidado a saude que respeite a dimensdo dialogica do encontro
no qual a equipe se volte a presenca do outro e se permita enriquecer o
horizonte técnico com o ndo técnico. Tal equipe tem como caracteristica ser
acolhedora e possuir vinculo com as familias sob deus cuidados. As
necessidades de saude das pessoas com deficiéncia e doengas genéticas sdo
determinadas ou agravadas por processos sociais extremamente complexos.
Este fato reforga a importancia da construgdo de praticas de cuidado a saude,
junto a este grupo, que levem em conta as condi¢des de vida e as questdes
subjetivas envolvidas.

Essa aproximagdao aumenta a possibilidade de intervencao junto ao individuo e sua
familia, de modo a diminuir uma das barreiras encontradas no ambito do cuidado em saude da
PcD, que ¢ a dificuldade de acesso aos servigos de reabilitacdo devido a falta de vagas para
atender a demanda. Soma-se a isso a falta de profissionais de reabilitagdo, além do
financiamento insuficiente para a ampliacao da capacidade de atendimento e capacitacao dos
profissionais (DUBOW; GARCIA; KRUG, 2018). Essa ¢ uma realidade que frequentemente se
repete em outros municipios, e que pode atrasar o inicio da estimulagdo que esses individuos

tanto precisam .

A execugdo de tarefas e a participacao nas atividades de vida didria estao diretamente
relacionadas aos estimulos recebidos e as informagdes fornecidas as familias para que reforcem
em casa as orientagdes passadas pelos profissionais. O desenvolvimento dos individuos com

SD vai depender da interagdo com os fatores funcdo e estrutura do corpo, além dos fatores
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contextuais. A dimensdo familiar do cuidado contribui para a evolugdo desse sujeito e promove
sua autonomia e independéncia. E importante que a familia acredite nas potencialidades desse
individuo, sem se deixar levar pelo determinismo que muitas vezes acompanha uma condi¢ao

genética.

Limitacdes de atividades e restricdes de participacdo podem ocorrer com quaisquer
individuos. A avaliacdo destas dificuldades junto aos profissionais envolvidos nesse cuidado ¢
fundamental para a elaboragao de estratégias visando alcangar objetivos tangiveis. Os fenotipos
associados a SD s3o complexos e bastante variados entre essa populagdo. Algumas
caracteristicas sd3o comuns a todos os individuos, como a hipotonia e o comprometimento
intelectual, enquanto outras variam de intensidade e severidade de um para o outro. Como
exemplo, tem-se a cardiopatia congénita que acomete aproximadamente 50% dos bebés que
nascem com a sindrome. Logo, pessoas com SD apresentam variagdes quanto a estrutura e
funcdo do corpo, que estdo relacionadas a expressdo génica e sua variedade fenotipica

(DIERSSEN; DE LA TORRE, 2012).

Como citado anteriormente, ndo sao atribuidos graus a SD. Todos os casos apresentam
uma copia extra do cromossomo 21. A diferenca decorre dos atributos individuais de cada um
e das oportunidades de serem estimulados. Conhecer essas peculiaridades permite que a
construcdo do PTS seja especifica as necessidades de cada um, considerando suas

potencialidades e dificuldades, visando a integralidade e longitudinalidade do cuidado.
Uma outra barreira indicada por Mendes (2014b) esta relacionada a DI:

Chamo isso de “barreiras anteriores”, ou seja, ha um receio pré-estabelecido
em relacdo a deficiéncia intelectual. Significa dizer que a reabilitagdo na
deficiéncia intelectual tem um caminho maior a ser percorrido, quando
comparado as demais deficiéncias, tanto do ponto de vista da producgdo de
conhecimentos, metodologias e tecnologias assistivas, quanto em relagdo aos
modos de acolher, de cuidar e de garantir o direito a saude dessas pessoas

(p.44).
A divulgagdo de informacgdes sobre a deficiéncia e seu cuidado ¢ fundamental para

mitigar essas crengas e preconceitos, e expandir o olhar para além da deficiéncia, buscando

uma clinica centrada na pessoa.
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CAPITULO 3

ESTRATEGIA METODOLOGICA

Foi realizada uma pesquisa qualitativa, por meio de andlise documental. Segundo
Minayo (2001) a pesquisa qualitativa se ocupa de um nivel de realidade que ndo podemos
quantificar. Trabalha com o universo de significados, motivos, aspiragdes, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo de relacdes, dos processos e dos
fenomenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de varidveis. O Quadro 2

sintetiza a relag¢@o entre os objetivos da pesquisa e a estratégia de coleta de dados e sua andlise.

Quadro 2 - Sintese do Desenho da Pesquisa

OBJETIVOS ESPECIFICOS ESTRATEGIA DE COLETA E

ANALISE

Descrever o conjunto de politicas e
documentos governamentais orientados
para o cuidado em satde da pessoa com
deficiéncia na aten¢do primadria;

Busca de fontes, com identificagao e
levantamento dos documentos composto
por portarias, decretos, leis, publicacdes
do MS, entre outros materiais escritos.
Analise documental dos materiais
selecionados, mapeando as categorias
inicialmente escolhidas (finalidade,
cuidado e acompanhamento), dialogando
com o referencial teorico do cuidado em
saude.

Discutir os referenciais teéricos de
cuidado em satude expressos nos
documentos voltados para a pessoa com
deficiéncia;

Correlacionar os referenciais teoricos do
cuidado com o conjunto de politicas e
documentos governamentais
selecionados.

Conbhecer os facilitadores e barreiras desse
conjunto de politicas relacionado ao
cuidado em saude da pessoa com
sindrome de Down na atencdo primadria.

Producdo de texto, a partir do resultado da
andlise, apresentando a compreensdo da
relacdo do conjunto de politicas e o
cuidado em saude da pessoa com SD.

Fonte: Elaboragdo propria, 2019.

A andlise documental ¢ uma técnica de pesquisa, onde o pesquisador deve ser capaz
de selecionar, tratar e interpretar a informagdo, buscando compreender a interagdo com sua
fonte. Isso promove um incremento de detalhes a pesquisa e os dados coletados tornam-se mais

significativos (KRIPKA; SCHELLER; BONOTTO, 2015). A pesquisa documental consiste no
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exame de materiais que ainda ndo receberam nenhum tratamento. Os dados provém de
documentos, que ndo se restringem apenas aos materiais escritos, podendo ser realizada em
fontes como depoimentos orais, videos, fotografias, obras originais de qualquer natureza —
pintura, escultura, desenho, entre outros, dos quais serdo retiradas informacdes para o

entendimento de um determinado fendomeno.

Foi realizada analise documental, de acordo com Cellard (2010), que sugere que sejam
consideradas cinco dimensdes de analise: o contexto, o autor, a autenticidade e a confiabilidade

do texto, a natureza do texto e os conceitos-chave e a logica interna do texto.

1- Contexto: examinar o contexto ¢ fundamental para que se conheca a conjuntura
politica, social, econdmica e cultural na qual o documento foi produzido. Essa etapa ¢
considerada a mais importante, principalmente para evitar a interpretacdo do documento

baseada no momento atual.

2- Autor ou autores: ¢ importante conhecer a identidade e os motivos que levaram a
elaboracdo do documento. Se esse autor fala em seu nome ou representa um determinado grupo.
Conhecer o autor permite avaliar a credibilidade do texto e sob que ponto de vista as

informacdes foram interpretadas.

3- Autenticidade e confiabilidade do texto: ¢ preciso analisar a procedéncia do
documento. Deve-se considerar o percurso realizado pelo documento e possiveis erros de

transmissdo. Além disso, ¢ importante avaliar a relagdo entre o autor e o que ele relata.

4- A natureza do texto: refere-se a estrutura que ele assume de acordo com o contexto
em que ¢ elaborado. Dependendo de sua natureza, o leitor precisa estar familiarizado com o

contexto para ter condi¢des de compreender o documento.

5- Conceitos-chave e a logica interna do texto: referem-se ao sentido das palavras
utilizadas no documento e como este se desenvolve. Definir os conceitos € necessario para
evitar erros de interpretagdo, no caso de uma mudanga na conotagdo dos termos empregados

em determinada época.

A escolha desse tratamento metodologico dos documentos visa extrair deles toda a
analise, interpretando-os de acordo com o0s objetivos dessa pesquisa, que ¢ identificar o
conjunto de politicas e documentos governamentais orientados para o cuidado em saude da
pessoa com deficiéncia na aten¢do primaria, com refinamento para aqueles que tratam

especificamente da SD.
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As categorias inicialmente escolhidas foram finalidade, cuidado e acompanhamento,
visando mapear e compreender esse cuidado do ponto de vista de uma politica publica. A
escolha dessas categorias, descritas no Quadro 3, visa alcancar os objetivos da presente

pesquisa.

A finalidade refere-se ao proposito do documento, em relagdo as a¢des voltadas para

a pessoa com deficiéncia.

O cuidado diz respeito ao tipo de cuidado expresso pelo documento, considerando, em
relagdo ao referencial tedrico, os pressupostos da clinica ampliada e as diversas dimensdes que

atravessam a relagdo profissional e usuario.

O acompanhamento envolve o sistema de monitoramento das agdes a serem

implementadas.
Quadro 3 - Categorias de Analise

Categorias Descric¢ao

o O proposito do documento no que se refere as acdes
Finalidade o

voltadas para a pessoa com deficiéncia
Cuidado Dimensao de cuidado expresso pelo documento.
Acompanhamento Como ¢ previsto o monitoramento das agdes

Fonte: Autoria propria, 2019.

Numa primeira etapa, como ja citado na introdu¢do do estudo, foram realizadas buscas
de fontes, com identificacdo e levantamento dos documentos necessarios para a pesquisa.
Durante a realizacdo da pesquisa foram selecionados documentos disponiveis no ambiente
virtual das seguintes estruturas governamentais: Ministério da Satide’ e Ministério da Mulher,

da Familia e dos Direitos Humanos® (MDH).

"No MS, a Secretaria de Atengdo a Satide (SAS) é formada pelos departamentos de Ateng¢do Especializada; de
Regulagdo, Avaliagdo e Controle; de Atencdo Basica; ¢ de Agdes Programaticas Estratégicas. Como parte
integrante do Departamento de Agdes Programaticas Estratégicas (DAPES) encontra-se a Coordenagdo Geral de
Satde da Pessoa com Deficiéncia (CGSPCD), encarregada da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com
Deficiéncia.

8 O MDH ¢ responsavel pela articulacdo interministerial e intersetorial das politicas de promogdo e protecdo aos
Direitos Humanos no Brasil. Sua estrutura tem origem nas antigas Secretarias Especiais da Presidéncia da
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Na pagina web do MS os documentos foram acessados seguindo os seguintes passos,
a partir da pagina inicial: ‘Satide de A a Z’ -‘S’- ‘Satde da Pessoa com Deficiéncia’. Ainda na
pagina inicial, em ‘Acesso a informacao’ ¢ possivel selecionar ‘Legislacao da sdude’ e acessar
o ‘Saude Legis’, que ¢ o sistema de pesquisa de legislagdo que retine os atos normativos do
SUS, no ambito da esfera federal. Para acessa-los no sitio do MDH foi preciso selecionar o

icone Pessoa com Deficiéncia, que integra uma de suas areas de atuagdo na pagina inicial.

A busca resultou num total de 18 documentos que discorriam sobre o tema, entre eles
documentos normativos compostos por 3 decretos e 7 portarias, além de 8 materiais técnicos €

instrutivos.

Foram selecionados documentos que contemplavam as questoes do estudo, podendo
se referir a politicas mais amplas, envolvendo a tematica da PcD, a saude da PcD e relacionado
diretamente a pessoa com SD. Foi feita a opc¢ao de priorizar documentos do ambito federal, de
politica nacional, ndo incluindo como objeto documentos estaduais ou municipais. Além desses,
também foram excluidos documentos que ndo tinham relagdo com a tematica do cuidado a
saude. Os documentos foram organizados em quadros para facilitar sua visualizagdo.
Paralelamente, para subsidiar a andlise, foram consultados e desenvolvidos os referenciais
teoricos que tratam da SD, APS e cuidado em saude, buscando o didlogo e articulacdo entre

eles.

Foi realizada a leitura dos documentos, seguindo a cronologia das publicagdes, visando
descrever como os referenciais teéricos de cuidado em saude da pessoa com SD estao expressos
nesses documentos e compreender os facilitadores e barreiras desse conjunto de politicas

relacionado ao cuidado em satude dessa populacao na APS.

Os resultados sdao apresentados juntos com a discussdo, com base nos referenciais
tedricos, em diferentes etapas separadas por tipos de documentos, num total de quatro blocos.
O primeiro reune os decretos e portarias voltadas para a PcD; o segundo reune portarias voltadas
para a saude e APS; o terceiro ¢ composto por materiais técnicos e instrutivos voltados para a
tematica da PcD; e finalmente, o Gltimo bloco traz as publicagdes sobre a SD. Para cada se¢ao

foi elaborado um quadro-sintese dos documentos, de acordo com as categorias de analise.

Republica: a Secretaria de Direitos Humanos, Secretaria de Politicas para Mulheres, Secretaria Especial de
Politicas de Promogao da Igualdade Racial e a Secretaria Nacional da Juventude.
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3.1. LIMITACOES DO ESTUDO

As limitagdes da pesquisa documental estdo mais relacionadas ao acesso aos
documentos, ou seja, se as informagdes estdo protegidas ou ndo disponiveis ao publico. Flick
(2009) aponta que a limitacdo de recursos levaria o pesquisador a ser seletivo, ao invés de
utilizar todos os documentos disponiveis ou necessarios. Outra dificuldade, indicada pelo autor,
pode estar relacionada a compreensdo dos contetidos dos documentos, se estes estiverem
danificados ou incompletos. Também € necessario verificar quem produziu o documento e com
que finalidade tendo em vista a credibilidade das informagdes, para evitar casos de omissdes
ou distor¢des. O fato de nao ter ido a campo limitou o conhecimento dos facilitadores e
barreiras para o cuidado da pessoa com SD na APS ao referencial tedrico, ndo contemplando a

percepgao dos profissionais da APS.

3.2. ASPECTOS ETICOS

De acordo com a Resolugao 466/2012 e a resolugdo 510/2016, embora toda a pesquisa
envolvendo seres humanos deva ser apreciada por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP), para
que receba sua aprovagdo e possa iniciar a coleta de dados, a presente pesquisa utilizou o
método de analise documental, acessando apenas dados de dominio publico, sem envolvimento

de seres humanos. Dessa forma, ndo necessitou de apreciacdo por parte do CEP.
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CAPITULO 4

RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 DECRETOS E PORTARIAS VOLTADOS PARA AS PCD

Os documentos que abordam a temadtica da PcD foram sistematizados em ordem
cronoldgica para fins de analise. Foram encontradas duas portarias e trés decretos voltados para
essa populacao especifica. O Quadro 4, apresenta a sintese desses documentos com base nas

categorias de analise.

A Portaria n° 1060, de 5 de junho de 2002, aprova a Politica Nacional de Saude da
Pessoa Portadora de Deficiéncia’ (BRASIL, 2002) e determina que os 6rgdos e entidades do
Ministério da Saude promovam a elaboragdo ou a readequacgdo de seus planos, programas,

projetos e atividades em conformidade com as diretrizes e responsabilidades nela estabelecidas.

O Anexo a portaria informa que o conceito de deficiéncia se baseia na definicdo
apresentada no decreto 3298/99, que a define como “toda perda ou anormalidade de uma
estrutura ou funcdo psicologica, fisioldgica ou anatdomica que gere incapacidade para o
desempenho de atividade, dentro do padrao considerado normal para o ser humano” (BRASIL,

1999).

O documento traz uma estimativa do quantitativo de PcD no Brasil. Os dados obtidos
pela Pesquisa Nacional por Amostragem Domiciliar — Pnad, realizada em 1981, e pelo
Censo/91 apresentaram percentuais inferiores aos estimados pela OMS. De acordo com essas
pesquisas, existiam apenas, respectivamente, 2% e 1,4% de pessoas com alguma deficiéncia no
Brasil, enquanto a OMS apontava que 10% da populacao de qualquer pais apresentava alguma

deficiéncia.
Essa Politica tem como propdsito:

reabilitar a pessoa portadora de deficiéncia na sua capacidade funcional e
desempenho humano - de modo a contribuir para a sua inclusdo plena em
todas as esferas da vida social - e proteger a saude deste segmento
populacional, bem como prevenir agravos que determinem o aparecimento de
deficiéncias (BRASIL, 2002 -anexo).

% Os termos serdo utilizados conforme aparecem nos documentos. Hoje a terminologia empregada é Pessoa com
Deficiéncia.
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E pautada no processo de promogo da satide e considera necessaria a participagdo de
diversos setores do governo e a participacdo social. Tem como diretrizes que orientardo a
operacionalizagdo da presente politica: promogao da qualidade de vida das pessoas portadoras
de deficiéncia; assisténcia integral a saide da pessoa portadora de deficiéncia; prevengao de
deficiéncias; ampliagdo e fortalecimento dos mecanismos de informacdo; organizacdo e
funcionamento dos servigos de atencdo a pessoa portadora de deficiéncia; e capacitacdo de

recursos humanos.

De acordo com o texto, para assegurar o alcance do que se propde essa politica ¢
preciso compartilhar responsabilidades, e os gestores deverdo constituir processos continuados
de articulagdo e integragdo institucional, firmando compromissos intersetoriais e gerando

parcerias efetivas.

A implementagdo desta Politica Nacional estda pautada em um processo de
acompanhamento e avaliagdo permanente que permita o seu continuo aperfeigoamento, a partir
das necessidades que venham a ser indicadas na sua pratica. Entre os indicadores que poderdo
ser utilizados nesse processo, tém-se: indices de cobertura assistencial; taxa de capacitacao de
recursos humanos; distribuicao de medicamentos, orteses e proteses; taxa de implementacgao de
novos leitos de reabilitacdo; taxas de morbidade; censos demograficos; pesquisa por

amostragem domiciliar.

Considerando o contexto em que esse documento foi elaborado, ¢ possivel identificar
a hegemonia do modelo biomédico da deficiéncia a época, apesar de o proprio anexo mencionar
a evolucdo do conceito desde a década de 60. A definicao utilizada para a deficiéncia mostra o
quanto o individuo era responsabilizado pela sua condi¢do e como precisava ser normalizado
para que pudesse desempenhar suas fungdes. Segundo Maior (2017), esse modelo tem como
foco a limitagdo que o individuo apresenta, ndo considerando as barreiras encontradas no
contexto social. Essa politica propde o cuidado baseado na reabilitagdo para superagao de
alguma incapacidade gerada por alguma doenca ou acidente. Apesar disso, faz referéncia a
Classificacao Internacional das Deficiéncias, Atividades e Participagdo (CIDDM), que aponta
parauma mudanga no conceito da deficiéncia ao propor que se considerem o apoio, os contextos
ambientais e as potencialidades do individuo, ao invés da valorizagdo das incapacidades e das
limitagdes. Essa classificagdo evoluiu para o que hoje conhecemos como CIF, que se aproxima

mais do modelo biopsicossocial da deficiéncia e que vem sendo estudada e servindo de base
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para o Indice de Funcionalidade Brasileiro!® (IFBr) para avaliar a deficiéncia (PEREIRA;
BARBOSA, 2016). A CIF ¢ utilizada para classificar a funcionalidade de individuos, tenham
eles deficiéncia ou ndo. J& o IFBr apoia-se na CIF para estabelecer critérios de avaliagao da

deficiéncia para fins de concessao de beneficios.

Os procedimentos metodologicos utilizados para estimar o quantitativo de PcD ainda
precisavam ser aperfeicoados, tanto na coleta de dados quanto na conceituagdo de deficiéncia

adotada por essas pesquisas, como o proprio documento também sinaliza.

Dentro de suas diretrizes ja apontava para a importancia da APS como ordenadora do
cuidado, orientando as familias para a busca de atengdo necessdria. Na época, ocorria a
expansdo do Programa Saude da Familia (PSF) no Brasil, que se tornaria posteriormente uma
estratégia como anunciou a PNAB (BRASIL, 2006b). A atuagdo dos agentes comunitarios de
saude e das equipes de saide da familia na assisténcia a saude da PcD ¢ considerada
fundamental para os procedimentos de prevengdo e reabilitacdo nos diferentes niveis de
aten¢do. A organizac¢do e funcionamento dos servigos de aten¢do a saude da PcD era estruturado
nos trés niveis de atencao vigentes na época: primario, secundario e tercidrio. Nesse sistema
fragmentado e hierarquizado predominava a ideia de que a atengdo primdria era menos
complexa que os demais niveis, desvalorizando a atuacdo desse nivel junto as PcD, sendo mais
referenciadas para agdes curativas e reabilitadoras nos demais niveis de atengdo. Apesar de a
organizacdo dos niveis de aten¢do no dias atuais se configurar em uma rede integrada de pontos

de ateng¢do a saude, o atendimento da PcD permanece, ainda hoje, centralizado nos servigos de

reabilitagdo, sem uma comunicagao satisfatoria com os outros niveis.

Na anélise do documento, ¢ possivel identificar que o cuidado significava a prevengao
e a reabilitacdo, com énfase nos conhecimentos médicos e nas a¢des que o profissional exercia
sobre o paciente, buscando que o mesmo se adequasse a sociedade. Um cuidado reabilitador,

para reinserc¢ao social do individuo, com foco maior em sua correcao do que em sua autonomia.

A efetivagdo dessa politica deveria ser coordenada pelo MS, considerando os
principios do SUS, com a participagdo dos Estados, Municipios e do Distrito Federal na
elaboracao das ac¢oes de cuidado a PcD no ambito da satude. O documento nao define o incentivo
financeiro que sera destinado a implementagao dessas acdes € nem como sera organizado o
repasse de recursos para esse fim. Por fim, essa normativa caracterizou-se como uma politica

isolada, restrita a 4rea da saude, sem atrativos financeiros para sua implementacao.

10 Instrumento em processo de validagdo para ser utilizado pelo Governo Brasileiro para avaliagdo da deficiéncia.
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O decreto legislativo 186, de 9 de julho 2008, aprova o texto da Convengdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e de seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova lorque
em 30 de margo de 2007 (BRASIL, 2008a). Em seu paragrafo tnico condiciona a aprovacao
do Congresso Nacional qualquer alteragao a essa Convengdo e seu Protocolo Facultativo,
conferindo-lhe equivaléncia de emenda constitucional, por forg¢a do artigo 5°, § 3° do texto
constitucional de 1988'!. O Protocolo Facultativo é um complemento a Convengdo que permite
que individuos ou grupos comuniquem situagdes de violagao de direitos ao corpo de vigilancia

da Convencao.

O decreto 6949, de 25 de agosto de 2009, promulga a referida Convengdo e seu
Protocolo Facultativo, introduzindo essa normativa no universo juridico brasileiro (BRASIL,

2009a).

Os documentos acima citados foram selecionados por trazerem em seu corpo a
Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que corresponde a
validacdo do teor da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos (1948), agora voltados para
a situacao das PcD. Esses documentos sdo complementares e trazem a Convencgao, que ¢ o pano
de fundo para a formulagdo de todas as politicas voltadas para as PcD, sendo uma referéncia
para esse publico, visando promover melhores condi¢des de vida para essa populagdo. A Lei
Brasileira de Inclusio!? (BRASIL, 2015a) baseou-se nesse tratado internacional destinando-se
a “assegurar e a promover, em condi¢des de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades

fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania”.
Tém como proposito:

promover, proteger e assegurar o desfrute pleno e equitativo de todos os
direitos humanos ¢ liberdades fundamentais por parte de todas as pessoas com
deficiéncia e promover o respeito pela sua inerente dignidade (Brasil, 2009a,
Art.1).

As normativas definiram o conceito de PcD na Legislacdo Brasileira da seguinte
forma:
Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de

natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na

11§ 3° Os tratados e convengdes internacionais sobre direitos humanos que forem aprovados, em cada Casa do
Congresso Nacional, em dois turnos, por trés quintos dos votos dos respectivos membros, serdo equivalentes as
emendas constitucionais (CONSTITUICAO, 1988).

12 A Lei Brasileira de Inclusdo, n° 13.146, de 6 de julho de 2015, ndo foi abordada nesse estudo, apesar de
reconhecer sua importancia no cenario da PcD com Brasil.
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sociedade em igualdades de condigdes com as demais pessoas (BRASIL,
2009a, Art. 1).

A Convengao traz, entre seus 50 artigos, os principios € as obrigacdes gerais dos
Estados signatarios. Dentre os principios encontram-se: o respeito pela dignidade inerente, a
autonomia individual, inclusive a liberdade de fazer as proprias escolhas, e a independéncia das
pessoas; a ndo-discriminagdo; a plena e efetiva participagdo e inclusao na sociedade; o respeito
pela diferencga e pela aceitacao das pessoas com deficiéncia como parte da diversidade humana
e da humanidade; a igualdade de oportunidades; a acessibilidade; a igualdade entre 0 homem e
a mulher; o respeito pelo desenvolvimento das capacidades das criancas com deficiéncia e pelo
direito das criangcas com deficiéncia de preservar sua identidade (BRASIL, 2009a). As
obrigacdes gerais derivam dos principios e sao seguidas por artigos tematicos que exemplificam

como proceder para garantir direitos fundamentais para as PcD.
Seu artigo 25 aborda o tema da satde:

Os Estados Partes reconhecem que as pessoas com deficiéncia tém o direito
de gozar o melhor estado de satde possivel, sem discriminacdo baseada na
deficiéncia.Os Estados Partes tomardo todas as medidas apropriadas para
assegurar as pessoas com deficiéncia o acesso a servigos de saude, incluindo
os servigos de reabilitagdo, que levardo em conta as especificidades de género.
Em especial, os Estados Partes:

a. Oferecerdo as pessoas com deficiéncia programas e atencdo a saude
gratuitos ou a custos acessiveis da mesma qualidade, variedade e padrao que
sdo oferecidos as demais pessoas, inclusive na area de saude sexual ¢
reprodutiva e de programas de saude publica destinados a popula¢do em geral;
b. Propiciarao servigos de saude que as pessoas com deficiéncia necessitam
especificamente por causa de sua deficiéncia, inclusive diagndstico e
intervengdo precoces, bem como servicos projetados para reduzir a0 maximo
e prevenir deficiéncias adicionais, inclusive entre criancas e idosos;

c. Propiciarao esses servicos de satde as pessoas com deficiéncia, o mais
proximo possivel de suas comunidades, inclusive na zona rural;

d. Exigirdo dos profissionais de saide que dispensem as pessoas com
deficiéncia a mesma qualidade de servigos dispensada as demais pessoas e,
principalmente, que obtenham o consentimento livre e esclarecido das pessoas
com deficiéncia concernentes. Para esse fim, os Estados Partes realizardo
atividades de formacdo e definirdo regras éticas para os setores de saude
publico e privado, de modo a conscientizar os profissionais de saide acerca
dos direitos humanos, da dignidade, autonomia e das necessidades das pessoas
com deficiéncia;

e. Proibirdo a discriminagdo contra pessoas com deficiéncia na provisdo de
seguro de saude e seguro de vida, caso tais seguros sejam permitidos pela
legislacdo nacional, os quais deverdo ser providos de maneira razoavel e justa;
e

f. Prevenirdo que se negue, de maneira discriminatéria, os servigos de saude
ou de aten¢do a satide ou a administracao de alimentos sélidos ou liquidos por
motivo de deficiéncia.(BRASIL, 2009a, Art. 25).
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Seu Protocolo Facultativo ¢ composto por 18 artigos que discorrem sobre as
comunicagdes de violagdes dos preceitos da Convencdo pelo Estado Parte. Os documentos
trazem o cuidado voltado para um modelo biopsicossocial, que ¢ estabelecido com essa nova
defini¢ao de deficiéncia. Para Diniz (2007), significou um marco para a legitimacao do modelo
social no campo da saude publica. Nele, a experiéncia da deficiéncia ocorre quando um corpo
com uma lesdo entra em contato com uma ou mais barreiras que estdo presentes no ambiente.
As diferentes formas de estar no mundo seriam uma identidade, que contribuiriam para a
diversidade, sem um julgamento de valor. Com a convengao, o termo pessoa com deficiéncia
passou a ser utilizado como terminologia a ser adotada para se referir a esse publico especifico,

ndo sendo mais aceito o uso de pessoa portadora de deficiéncia.

Em seu artigo 25 discorre sobre o tema satde e ¢ possivel identificar a APS como
coordenadora desse cuidado. Diante disto, pressupde-se a utilizacdo da CIF e do PTS como
uma ferramenta para a gestdo do cuidado compartilhado, em conformidade com o modelo

biopsicossocial da deficiéncia, fortalecendo as a¢des de reabilitacdo na APS.

O acompanhamento das agdes segue o exposto em seu artigo 35, devendo ser
realizadas por meio de Relatorios dos Estados Partes sobre as medidas adotadas e progressos
alcangados perante o estabelecido pela Convengao. O primeiro deve ser apresentado dois anos
apos a entrada em vigor da Convencao, e depois disso, ao menos a cada 4 anos ou quando
solicitado. O relatorio inicial do Brasil trouxe a época um grande nimero de realiza¢des do
pais, entre elas, o status constitucional da conven¢ao e a ado¢do de um plano nacional pelos

direitos da PcD — Plano Viver sem Limite (COMITE, 2015).

O Decreto 7612, de 17 de novembro de 2011, institui o Plano Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia, com a finalidade de promover, por meio da integragdo e articulacao
de politicas, programas e agdes, o exercicio pleno e equitativo dos direitos das pessoas com
deficiéncia, nos termos da Conveng¢ao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo (BRASIL, 2011a). O documento traz essa nova visao
da deficiéncia, retirada da Convengdo Internacional, que ird nortear as a¢cdes implementadas
por esse Plano, que se divide em quatro eixos de atuagdo: acesso a educacao; atengdo a saude;
inclusdo social; e acessibilidade. Com uma organizacao interministerial, os 6rgaos envolvidos
deverao disponibilizar as informagdes das acdes a serem implementadas em suas areas de
atuacdo. A Adesao dos Municipios, Estados e Distrito Federal ao Programa ocorreria por meio

de termo de adesdo voluntaria.
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O Plano seria custeado por dotagdes or¢amentarias da Unido, recursos de 6rgaos

participantes do Plano e outras fontes vindas dos Estados, Distrito Federal e Municipios.

Finalmente, a pauta da PcD havia entrado na agenda do governo e o cendrio politico
favoravel contribuiu para sua publicacdo. De acordo com Baptista e Mattos (2011), o
documento de uma politica €, em geral, a expressao de um processo de negociaciao e consenso
em torno de uma questdo, refletindo o contexto em que se estd inserida. Esse Plano foi uma
resposta do governo as demandas que afloraram de um grupo social que, ao longo da historia,
construiu sua representatividade. A proposta traz a articulagao de politicas governamentais de
acesso a educagao, inclusao social, atengdo a satde ¢ acessibilidade, tendo sido formulada com
a participagdo de diversos ministérios e do Conade, que trouxe as contribui¢des da sociedade
civil.

A énfase do cuidado esta nas articulagdes intersetoriais, buscando a integralidade do
cuidado e o exercicio de direitos da PcD. De acordo com Campos, Souza e Mendes (2015), o
plano incluia mais de 15 pastas interministeriais € uma previsao or¢amentaria da ordem de 14
bilhdes de reais até 2014, divididos pelos quatro eixos prioritarios: Saude, Educagao,
Acessibilidade e Inclusao Social. O fato de ter incentivo financeiro para sua implementacao fez

com que esse plano tivesse maior chance de ser efetivado.

O monitoramento das a¢des ocorreria pela disponibilizagdo de informagdes sobre as
acdes a serem implementadas em cada 6rgdo, assim como seu orcamento e resultados
executados. Também era prevista a institui¢ao de instancias locais de acompanhamento da

execuc¢ao dos planos nas esferas estadual e municipal.

O eixo da Aten¢ao a Satde foi criado, em 2012, pelo MS, por meio da portaria 793,
de 24 de abril, que instituiu a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia para implantagao,
qualificacdo e monitoramento das agdes de reabilitagdo nos Estados ¢ Municipios (BRASIL,
2012a). Induz a articulagdo entre os servigos garantindo agdes de promocdo a saude,
identificacdo precoce das deficiéncias, prevencdo dos agravos, tratamento e reabilitagdo

(BRASIL, 2012a).

Entre suas diretrizes destacam-se o respeito aos direitos humanos, com garantia de
autonomia, independéncia e liberdade; promoc¢do da equidade e do respeito as diferencas;
garantia de acesso e qualidade dos servigos; atengdo humanizada e centrada nas necessidades

das pessoas; desenvolvimento de atividades no territorio e organizacdo dos servigos em rede de
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atencdo a saude regionalizada; desenvolvimento da logica do cuidado das PcD por meio da

elaboracdo dos PTS (BRASIL, 2012a).

Os cuidados a pessoa com deficiéncia, de acordo com essa portaria, devem considerar
a atengao em Redes de Cuidados, organizadas nos componentes: Atencao Basica, Atencao
Especializada em Reabilitacdo; Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia (BRASIL,
2012a). Esses componentes precisam ser articulados para garantir a integralidade do cuidado e

0 acesso regulado a cada ponto de atengao.

Dentro da atengao basica estdo as Unidades bésicas de Satde, que contardo com as
equipes de Nasf e atencdo odontologica, priorizando agdes de identificacdo precoce das
deficiéncias, acompanhamento dos casos de alto risco, criacdo de linhas de cuidado, educagao
em saude, apoio na qualificacao dos profissionais, acolhimento e classificagdo de risco, atengao
domiciliar, apoio e orientacdo as familias, entre outras acdes. O componente de atencao
especializada contard com Centros Especializados em Reabilita¢do, centros especializados em
odontologia e estabelecimentos de saude habilitados em um servigo de reabilitagdo, além de

oficinas ortopédicas.

A atengdo bésica atua como coordenadora desse cuidado, realizando agdes de apoio
matricial e compartilhando a responsabilidade com os demais pontos da RAS. Porém,
historicamente, se limita a realizar encaminhamentos para a atencdo especializada,
concentrando essas pessoas nos servicos de reabilitacdo. A Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia destaca a importancia da Atengao Basica para o funcionamento da RAS (BRASIL,
2012a). No entanto, poucas iniciativas podem ser evidenciadas nesse sentido. Entre elas,
destacam-se o langamento das Diretrizes de Aten¢do a Saude. Além disso, o Departamento de
Atencdo Basica (DAB) do MS elaborou, com a participagdo de diversos colaboradores, os
cadernos de atencdo basica (CAB), para difundir informagdes, visando auxiliar e fortalecer as
acoes dos profissionais da APS. Considerando que as PcD apresentam outras demandas, para
além do processo de reabilitacdo, ¢ interessante que orientagcdes voltadas para esse publico
estejam disseminadas nos materiais destinados ao cuidado de criangas, mulheres, homens,

1dosos, pessoas com doengas cronicas.

De acordo com Vianna (2019) entender o movimento histérico e as relagdes de poder
e disputas que resultaram no Plano Viver sem Limite ¢ fundamental para compreender como se

alcangou a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

Dentro do SUS, a deficiéncia nunca havia tido destaque. Ousamos dizer que
se ndo fosse o Viver sem Limite a deficiéncia ndo teria virado uma pauta
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prioritaria no SUS, prioritaria no sentido, sobretudo, de ter previsdo
or¢amentaria, até porque o fato de ter virado “prioridade” ndao muda
automaticamente a mentalidade dos gestores. Ndo eram raras as vezes em que,
ao se referir as redes tematicas, se “esqueciam” de mencionar a rede sobre a
pessoa com deficiéncia (VIANNA, 2019, p.88).

A portaria 835, de 25 de abril de 2012, instituiu incentivos financeiros de investimento
e de custeio para o Componente Atencdo Especializada da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no dmbito do Sistema Unico de Saude (BRASIL, 2012b). Isso fomentava a
ampliacao de unidades para atendimento especializado, favorecendo a qualificagao do trabalho
nesse ponto de atengdo. No entanto, houve pouco incentivo para qualificacao dos profissionais
da APS, sendo produzidos alguns materiais informativos e diretrizes que ndo foram amplamente

divulgadas e, consequentemente, pouco consultadas.

Conforme afirmam Dubow, Garcia e Krug (2018), a qualificacdo profissional
constitui uma acao importante para o cuidado da PcD na APS, e a educagdo permanente dos
profissionais que atuam com essa populacao especifica merece destaque, para que a falta dessas

ndo se configure em uma barreira ao atendimento desses individuos.

Por outro lado, Mendes (2014b) chama atencdo para a narrativa da dificuldade,
presente nos relatos de profissionais e gestores a epoca da implantagdo dessa rede, sobre a
crenca de que a deficiéncia exigiria uma complexidade do cuidado, que se configuraria numa

barreira relevante para efetivagdo da Rede. A autora reforga que:

(...) anarrativa da dificuldade, em alguns casos, naturaliza-se, como se fosse
verdadeira. No entanto, implementar essa rede ndo ¢ mais dificil, nem ¢ mais
complexo, tampouco menos viavel do que qualquer outro trabalho em saude.
(...) Lidar com a pessoa com deficiéncia, no &mbito da saude, ndo impde nada
de intransponivel. O que ha sdo especificidades e, as vezes, insuficiéncia de
abertura, de escuta ¢ desconhecimento sobre as necessidades desse grupo
populacional (MENDES, 2014b, p.42).

A Rede de cuidado a PcD buscava mudang¢as no modo de fazer o cuidado em
concordancia com os pressupostos da clinica ampliada e compartilhada, promovendo
autonomia, aten¢do humanizada, garantia de acesso por meio de acdes diversificadas,

intersetoriais € com participagdo da sociedade civil, representada por movimentos sociais.

Mendes (2014a) reforga a importancia da articulacdo entre os componentes da atengao
a saude para que seja garantida a integralidade do cuidado e o acesso regulado aos servigos.
Contudo, a construgao dessa rede ainda se manteve muito voltada para a atengao especializada.

De fato, constitui-se como uma grande demanda desse grupo, mas ¢ preciso ir além disso. Caso
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contrario, prossegue-se com a aten¢do centrada na reabilitacdo, o que refor¢a o modelo
biomédico e a necessidade de corre¢do do individuo. Quanto ao monitoramento e avaliagdo da
Rede de Cuidado, ¢ de competéncia de todas as esferas de governo realizar esse

acompanhamento (BRASIL, 2012a).

E importante ressaltar que em 2017, as portarias apresentadas nessa secio foram
revogadas por consolidagdo pelo MS, num total de 749 portarias consolidadas. Essas passaram
a ser referenciadas como Portarias Revogadas por Consolidagdo (PRC). A portaria 1060 faz
parte da PRC 2, que consolida as normas sobre as politicas nacionais de saude do SUS. A
portaria 793 compde a PRC 3, que consolida as normas sobre as redes do SUS. Também foi
consolidada a portaria 835, citada ao longo do texto, na PRC 6, referente as normas sobre o
financiamento e a transferéncia dos recursos federais para as agdes e os servi¢os de saude do
SUS. As portarias nao estdo mais vigentes, mas seus conteudos encontram-se dentro das PRC

correspondentes, de onde devem ser referenciadas.

Com a instituicdo do Plano Viver sem Limite, vislumbrou-se o inicio de uma conquista
impar para o cuidado qualificado das PcD, mas que infelizmente ndo avangou o esperado pela
falta de investimento continuo e pelo desmonte das politicas publicas que vem ocorrendo no

cendrio politico do pais, interrompendo sua implementagao.

Os documentos selecionados sdo voltados para questdes especificas da PcD, buscando
assegurar seus direitos nos mais diversos campos. Cada normativa ¢ coerente com o contexto
da época em que foi elaborada e instituida. As terminologias utilizadas sofreram alteracao

conforme os avangos na area foram acontecendo.
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Quadro 4 — Decretos e Portarias voltados para as PcD

Documento Finalidade Cuidado Acompanhamento
Portarian® | Reabilitar a pessoa | Prevengao, Por meio de indicadores e
1060,de 5 |portadora de promogao e parametros especificos, que
de junho de | deficiéncia na sua reabilitagdo nos aliados aos dados

2002 capacidade diferentes niveis possibilitardo que se
(BRASIL, |funcional e noseu |de atendimentos. |conheca o grau de alcance
2002) desempenho do seu propdsito e o impacto

humano, bem como
proteger a saude e
prevenir agravos.

sobre a qualidade de vida
das pessoas portadoras de
deficiéncia.

Decreto Aprovar o texto da | Acesso a servigos | Art. 35, Relatérios dos
Legislativo | Convencao sobre os | de satde, Estados Partes sobre as
n° 186, de 9 | Direitos das Pessoas | incluindo os medidas adotadas e
de julho de |com Deficiénciae |servigos de progressos alcangados
2008 de seu Protocolo reabilitagdo, que perante o estabelcido pela
(BRASIL, |Facultativo, levarao em conta | Convengao.
2008a) assinados em Nova | as especificidades
Iorque, em 30 de de género.
margo de 2007.
Decreto Promulgar a Acesso a servigos | Art. 35, Relatorios dos
Legislativo | Convengao de satde, Estados Partes sobre as
n° 6949 de |Internacional sobre |incluindo os medidas adotadas e
25 de agosto | os Direitos das servigos de progressos alcangados
de 2009 Pessoas com reabilitacdo, que | perante o estabelecido pela
(BRASIL, |Deficiéncia e seu levardao em conta | Convengao.
2009a) protocolo as especificidades
facultativo. de género.
Decreto n® | Instituir o Plano Promover, por Art. 8°, os 6rgaos deverao
7612 de 17 | Nacional dos meio da integracdo | assegurar a disponibilizacao
de Direitos da Pessoa | e articulagdo de de informagoes sobre as
novembro | com Deficiéncia— | politicas, politicas, programas e agoes
de 2011 Plano Viver sem programas e acoes, | a serem implementados,
limite. o exercicio pleno e | suas respectivas dotagdes
(BRASIL, equitativo dos or¢amentarias e os
2011a) direitos das resultados da execug¢do no

pessoas com
deficiéncia.

ambito de suas areas de
atuacao;

Art. 9°, § 2°, possibilidade
de serem instituidas
instancias locais de
acompanhamento da
execucao do Plano nos
ambitos estadual e
municipal.

56



Portaria n° | Instituir a rede de A Rede de Art. 10°, compete a todas as
793, de 24 |cuidados a pessoa Cuidados a Pessoa | esferas (Unido, Estados ¢
de abril de |com deficiénciano |com Deficiéncia se | Municipios) o
2012 ambito do SUS. organizara nos monitoramento e a avaliacdo
seguintes da Rede de Cuidados nos
(BRASIL, componentes: respectivos territorios.
2012a) Atencdo Basica;
Atencao
Especializada em
Reabilitagao

Auditiva, Fisica,
Intelectual, Visual,
Ostomia e em
Multiplas
Deficiéncias; e
Atencao
Hospitalar e de
Urgéncia e
Emergéncia.

4.2 PORTARIAS VOLTADAS PARA SAUDE /ATENCAO PRIMARIA

Foram reunidas portarias que contemplavam a APS e também questdes de saude de
forma mais ampla, num total de 5 documentos. O Quadro S reine essas normativas com base

nas categorias de analise.

A portaria 648, de 28 de margo de 2006, aprova a PNAB estabelecendo a revisdo de
diretrizes e normas para a organiza¢do da atencdo basica para o PSF e o Programa Agentes
Comunitarios de Saude (PACS) (BRASIL, 2006b). Esse documento consolida o PSF como uma
estratégia de abrangéncia nacional, de acordo com as disposi¢des do SUS, reorganizando a APS
no pais. Também define os recursos orcamentdrios que serdo destinados para a
operacionalizacdo dessa Politica. Em seu anexo explicita seus principios e fundamentos que
devem possibilitar o acesso universal aos servicos de satde, efetivar a integralidade,
desenvolver relagdes de vinculo entre as equipes e a populacdo adscrita, valorizar os
profissionais da saude, realizar avaliagdo e acompanhamento dos resultados e estimular a

participagdo popular (BRASIL, 2006b).

O documento estabelece o que compete a cada esfera do governo, infra-estrutura e
recursos necessarios, caracteristicas do processo de trabalho, atribui¢cdes dos profissionais e as

regras de financiamento, incluindo as especificidades da ESF. Além disso, traz como um dos
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fundamentos da Atencdo Basica a realizagdo de avaliacdo e acompanhamento sistematico dos

resultados alcangados, como parte do processo de planejamento e programagao.

A normativa nao se refere a questoes relacionadas a PcD. H4 uma mengdo, em um item
da infra-estrutura e dos recursos necessarios, a garantia dos fluxos de referéncia e contra-
referéncia aos servigos especializados, de apoio diagndstico e terapéutico, ambulatorial e
hospitalar (BRASIL, 2006b). Apresenta de forma generalista o conjunto de a¢des voltadas para
o cuidado, no ambito individual e coletivo, que abrangem a promogao e a protecao da saude, a
prevencao de agravos, o diagnostico, o tratamento, a reabilitagdo e a manutengao da satide. Tem
como atribui¢do dos profissionais médicos encaminhar, quando necessario, usuarios a servigos
de média e alta complexidade, respeitando fluxos de referéncia e contrarreferéncia locais,
mantendo sua responsabilidade pelo acompanhamento do plano terapéutico do usuario,

proposto pela referéncia (BRASIL, 2006b).

Pode-se inferir, pela forma como a rede estava organizada no periodo desse
documento, que as a¢des voltadas para as PcD seguiam os niveis de complexidades do sistema,
sendo referenciadas para a atengao especializada, ndo se vinculando a APS. Ainda ndo existiam
as equipes de profissionais especializados para apoiar a ESF. A Atencdo Especializada compde
apenas uma parte da integralidade do cuidado. Sendo assim, questdes que fossem sensiveis a

APS deveriam ser por ela acompanhadas e coordenadas.

A portaria 154, de 24 de janeiro de 2008, cria o Nasf (BRASIL, 2008b). Esse
dispositivo tem como finalidade ampliar as agdes e a resolutividade da APS, por meio de
equipes compostas por profissionais de diferentes areas, trabalhando em parceria com os
profissionais da ESF. O Nasf atua de forma integrada a rede de servigos, atendendo as

demandas indicadas pelas equipes, mas nao se configura como porta de entrada do sistema.
Com isso, houve uma mudanga no processo de encaminhamentos:

A responsabiliza¢do compartilhada entre as equipes SF e a equipe do Nasf na
comunidade prevé a revisdo da pratica do encaminhamento com base nos
processos de referéncia e contrarreferéncia, ampliando-a para um processo de
acompanhamento longitudinal de responsabilidade da equipe de Atengdo
Basica/Saude da Familia, atuando no fortalecimento de seus atributos € no
papel de coordenagdo do cuidado no SUS (BRASIL, 2008b, § 2°).

De acordo com o documento, sao admitidas duas modalidades de equipes, de acordo
com o quantitativo de profissionais que as compdem, as equipes vinculadas e a densidade
populacional, atendendo ao que foi estabelecido para receber os repasses federais. A

composicdo ¢ determinada pelo gestor municipal, atendendo as necessidades locais e a
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disponibilidade de profissionais. Seu anexo traz as acdes de responsabilidade de todos os

profissionais e o detalhamento por categorias de agdes.

Sao estabelecidas agdes de reabilitacdo visando a melhoria da qualidade de vida das
PcD, acolhendo os usuarios que necessitam de cuidados de reabilitacao, ampliando o acesso ao

sistema de saude.

O processo de reabilitagdo, tendo em vista seu compromisso com a Inclusao
Social, deve ocorrer o mais proximo possivel da moradia, de modo a facilitar
0 acesso, a valorizar o saber da comunidade e a integrar-se a outros
equipamentos presentes no territério. Assim, ¢ fundamental que os servigos
de atencdo basica sejam fortalecidos para o cuidado da populagdo com
deficiéncia e suas equipes tenham os conhecimentos necessarios a realizacdo
de uma atencdo resolutiva e de qualidade, encaminhando adequadamente os
usuarios para os outros niveis de complexidade quando se fizer necessario
(BRASIL, 2008b, ANEXO 1).

Como atribuicdo comum a todos os profissionais encontra-se a elaboragdo de projetos
terapéuticos individuais, com construcao coletiva pelas equipes de ESF e do Nasf, favorecendo

a responsabilidade compartilhada no acompanhamento dos usuarios.

A presenca da equipe de Nasf busca instituir a plena integralidade do cuidado fisico e
mental aos usudrios do SUS por intermédio da qualificacdo e complementaridade do trabalho
das Equipes de Saude da Familia. Também visa a redugdo de incapacidades e deficiéncias com
vistas @ melhoria da qualidade de vida dos individuos, favorecendo sua reinsercdo social,
combatendo a discriminagdo e ampliando o acesso ao sistema de satide (BRASIL, 2008b). No
entanto, sua criacdo ndo soluciona as questdes de reabilitacdo na APS. A equipe Nasf precisa
estar esclarecida quanto ao seu processo de trabalho e utilizar o apoio matricial nas agdes

realizadas.

Uma ferramenta fundamental da gestao do cuidado, capaz de articular suas diferentes
dimensdes, respeitando a singularidade e o protagonismo do usudrio no seu itinerario
terapéutico ¢ a elaboracdo do PTS (BRASIL, 2007a). Esse dispositivo propicia discussao
coletiva da equipe multiprofissional e matriciamento, ampliando a atuag¢ao da atencao primaria

e construindo um cuidado negociado com o usuario.

Melo e Mattos (2018) acreditam que o modo de pensar o cuidado em satide vai orientar
a atuagdo dos profissionais e direcionar a elaboragdo do PTS. Os modos de cuidado podem ser
baseados na doenca, no risco a saude, no sofrimento / adoecimento e na poténcia de vida. Nas

praticas de cuidado na atencdo primaria esses modos se misturam, podendo-se enfatizar um ou
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outro nas reflexdes e construgdes de propostas pela equipe de saude, o que afetara diretamente
a produg¢do do cuidado (Melo e Mattos, 2018). Importante ressaltar que € papel da APS a busca
ativa ¢ o acompanhamento da PcD mesmo quando ndo houver apoio de uma equipe Nasf

(BRASIL, 2017¢).

A portaria 2488, de 21 de outubro de 2011, ¢ uma revisdo da PNAB formulada em
2006, e revoga as duas portarias vistas anteriormente. O documento caracteriza os termos
atencdo bdasica e atencdo primaria como termos equivalentes. Traz como fundamentos e
diretrizes ter territdrio adstrito; possibilitar o acesso universal e continuo a servigos de saude;
adscrever os usudrios e desenvolver relagdes de vinculo e responsabiliza¢do; coordenar a
integralidade em seus varios aspectos; e estimular a participacdo dos usudrios (BRASIL,

2011c).

Enfatiza a ESF como prioritaria para expansao e consolidacao da APS. Estabelece a
organizacdo de Redes de Atencdo a Satide como estratégia para um cuidado integral e
direcionado as necessidades de satde da populagdo. Para auxiliar o funcionamento das RAS, a
APS deve exercer as seguintes fungdes: ser base, ser resolutiva, coordenar o cuidado e ordenar

as redes.

O documento agrega equipes de atencdo basica para populacdes especificas como o
Consultorio na Rua, Equipes de Saude da Familia Ribeirinhas e Fluviais, Nasf, Programa Saude
na Escola (PSE) e Academia da Saude, assim como valores de implantacdo e custeio dessas
acoes. Descreve o processo de trabalho do Nasf e parametros de vinculagdo com as equipes.
Nao hé uma referéncia a PcD. Identifica-se dentro da coordenagao do cuidado a¢des que seriam

mais voltadas a esse publico

elaborar, acompanhar e gerir projetos terapéuticos singulares, bem como
acompanhar e organizar o fluxo dos usudrios entre os pontos de atencdo das
RAS. Atuando como o centro de comunicagdo entre os diversos pontos de
atengdo responsabilizando-se pelo cuidado dos usuarios em qualquer destes
pontos através de uma relacao horizontal, continua e integrada com o objetivo
de produzir a gestdo compartilhada da atencdo integral (BRASIL, 2011c,
ANEXO 1).

A mais recente reformulacdo da PNAB (BRASIL, 2017c) traz a importancia da
presenca de diferentes formagdes profissionais e a apropriacdo coletiva pelas equipes da ESF e
do Nasf do acompanhamento dos usudrios, compartilhando as a¢cdes e aumentando a capacidade
de cuidado da equipe Em relacdo ao seu monitoramento, ¢ competéncia das Secretarias de

Satde dos Estados e do Distrito Federal assessorar, acompanhar e monitorar o desenvolvimento
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das agdes dos Nasf. Também existem ferramentas para autoavaliagdo de acordo com suas

especificidades e processo de trabalho (BRASIL, 2017¢).

A portaria 199, de 30 de janeiro de 2014, institui a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doencas Raras (DR), aprova as Diretrizes para Atengao Integral as
Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude e institui incentivos
financeiros de custeio (BRASIL, 2014a). Essas diretrizes visam organizar a aten¢ao as pessoas
com doengas raras, e orientam a utilizagdo desse documento, de carater nacional, pelas

Secretarias de Satide dos Estados, Distrito Federal ¢ Municipios.

A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras tem abrangéncia
transversal as redes tematicas prioritarias do SUS, em especial a Rede de Atencdo as Pessoas
com Doencas Cronicas, Rede de Atengdao a Pessoa com Deficiéncia, Rede de Urgéncia e

Emergéncia, Rede de Atengao Psicossocial e Rede Cegonha (BRASIL, 2014a, Art.2).

De acordo com o documento, a OMS considera doenga rara aquela que acomete 1,3
pessoas a cada 2000 individuos (BRASIL, 2014a). A SD nido se encaixaria nesse grupo, uma
vez que sua ocorréncia ¢ bem mais comum, numa proporcao de 1 a cada 700 nascimentos. No
entanto, essas diretrizes sdo organizadas em eixos estruturantes, classificando as DR de acordo
com suas caracteristicas comuns e sua natureza como de origem genética e ndo-genética. A
categoria de origem genética traz como um dos eixos a Deficiéncia Intelectual, condi¢ao
apresentada pelas pessoas com SD. Por isso, a incorporagdo dessas diretrizes ao trabalho, para

fazer um paralelo com a SD, no que diz respeito ao cuidado do individuo com DI na APS.

A linha de cuidado desses usuarios ¢ estruturada pela Atencao Bésica e pela Atencao
Especializada. A AB ¢ “responsavel pela coordenagdo do cuidado e por realizar a atengdo
continua da populacdo que esté sob sua responsabilidade adstrita, além de ser a porta de entrada
prioritaria do usuario na rede” (BRASIL, 2014a). Cabe a AB realizar acdes de promogao da
saude, avaliar a vulnerabilidade e a capacidade de autocuidado desse publico especifico,
implementar ac¢des de diagndstico precoce, encaminhar para confirmacao diagnostica, realizar
o cuidado domiciliar de forma integrada e multiprofissional com outros servigos, entre outros.
A avaliagdo e o monitoramento das a¢des relacionadas aos servigos de atenc¢ao e referéncia em
doengas raras serdo realizadas pelo o Ministério da Saude, Secretarias de Saude de Estados e

Municipios e Departamentos de Regulacao.

A Portaria 1130, de 5 de agosto de 2015, institui a Politica Nacional de Atengdo
Integral a Saude da Crianga (PNAISC). O documento tem como objetivo:
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promover e proteger a saude da crianga e o aleitamento materno, mediante a
atengdo e cuidados integrais ¢ integrados da gestagdo aos 9 (nove) anos de
vida, com especial atengdo a primeira infincia e as populagdes de maior
vulnerabilidade, visando a redu¢do da morbimortalidade e um ambiente
facilitador a vida com condi¢des dignas de existéncia e pleno
desenvolvimento (BRASIL, 2015b, Art. 2).

A PNAISC se baseia na RAS e em eixos estratégicos, por meio de articulagdo com as
redes tematicas e na APS, como coordenadora do cuidado. Entre seus sete eixos estratégicos
tém-se (BRASIL, 2015b):

I - aten¢do humanizada e qualificada a gestagdo, ao parto, a0 nascimento ¢ ao recém-
nascido

IT - aleitamento materno e alimentagdo complementar saudavel:
IIT - promocdo e acompanhamento do crescimento ¢ do desenvolvimento integral

IV - atencdo integral a criangas com agravos prevalentes na infincia € com doencas
cronicas

V - atengdo integral a crianca em situagdo de violéncias, prevencdo de acidentes e
promogao da cultura de paz

VI - atencdo a saude de criangas com defici€éncia ou em situagdes especificas e de
vulnerabilidade

VII - vigilancia e prevengdo do obito infantil, fetal e materno

A ateng¢do a saude de criancas com deficiéncia visa a articulagdo e intensificagdo de
acOes para inclusdo dessas criangas nas redes temadticas de aten¢do a saude, apoiando a
elaboragdo de protocolos e diretrizes nesse sentido. O cuidado ¢ baseado na integralidade e no
fomento a autonomia do cuidado e corresponsabilidade da familia. Compete a todas as esferas
(Unido, Estados e Municipios) o monitoramento dos respectivos programas e acdes de atencao

integral a satde da crianca.

Por fim, esses documentos tratam de politicas que terdo impacto no cuidado
dispensado a populagdo pela APS. Sao politicas mais abrangentes e que destacam-se como
ponto convergente das articulacdes intersetoriais, seja para encaminhamento ou gestdo de
projetos terapéuticos singulares para atender as necessidades dos usuarios. A escolha desses
material visava tentar identificar se existiam a¢des voltadas para a PcD em seu corpo. No
entanto, a PcD fica restrita a politicas exclusivas, ndo sendo incluida de forma explicita nas
politicas mais abrangentes e voltadas para os diferentes ciclos de vida. Isso ¢ um reflexo dessa
fragmentacao do cuidado e que perpetua a ideia de que lidar com essa populagao ¢ sempre um
desafio maior do que se apresenta. As duas ultimas portarias ndo estdo exatamente dentro da

tematica da aten¢do primdria. No entanto, como trazem em seu texto referéncia a PcD e uma
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dada orientacdo para seu cuidado, sinalizando a importancia da APS e da integralidade das
acoes, foram incluidas no estudo, o que também evidencia a caréncia de material voltado para
o tema ¢ a lacuna existente. Essas mesmas portarias, como também foi apontado na sec¢do

anterior, foram revogadas por consolidagdo, e passaram a fazer parte da PRC 2, que consolida

as normas sobre as politicas nacionais de saude do SUS.

Quadro 5 —Portarias voltadas para a Saude/ Atencao Primaria

Documento

Finalidade

Cuidado

Acompanhamento

Portaria n°

Aprovar a Politica

Um conjunto de agdes

Capitulo 1, tem como

648 de 28 de | Nacional de Aten¢ao | de satde, no ambito um dos fundamentos
margo de Basica, estabelecendo |individual e coletivo, |da Aten¢do Basica:
2006 a revisao de diretrizes | que abrangem a realizar avaliagdo e
(BRASIL, € normas para a promogao e a protecdo | acompanhamento
2006b) organizacao da da satde, a prevengao | sistematico dos
Atengdo Bésica parao |de resultados
Programa Saude da agravos, o diagnostico, | alcangados, como
Familia (PSF) e o o tratamento, a parte do processo de
Programa Agentes reabilitacdo e a planejamento e
Comunitarios de manuten¢do da saude. | programacao.
Saude (PACS).
Portarian® | Criar os Nucleos de Instituir a plena Art. 8°, competéncia
154, de 24 | Apoio a Saude da integralidade do das Secretarias de
de janeiro Familia. cuidado fisico e mental | Saude dos Estados e
de 2008 Acolher os usuarios aos usudrios do SUS | do Distrito Federal
(BRASIL, |que requeiram por intermédio da assessorar,
2008b) cuidados de qualificacdo e acompanhar e

reabilitagao, complementaridade do | monitorar o
realizando orientacdes, | trabalho das Equipes | desenvolvimento das
atendimento, de Saude da Familia. |ag¢des dos Nasf.
acompanhamento, de | Reducdo de

acordo com a
necessidade dos
usuarios € a
capacidade instalada
das ESF .

incapacidades e
deficiéncias com vistas
a melhoria da
qualidade de vida dos
individuos,
favorecendo sua
reinserc¢ao social,
combatendo a
discriminacgao e
ampliando o acesso ao
sistema de saude .
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Portaria n°
2488, de 21
de outubro
de 2011
(BRASIL,
2011¢)

Aprovar a Politica
Nacional de Atengao
Basica, estabelecendo
a revisdo de diretrizes
€ normas para a
organizagao da
Atengdo Bésica, para a
Estratégia Saude da
Familia (ESF) e o
Programa de Agentes
Comunitarios de
Saude (PACS).

Nasf deve buscar
contribuir para a
integralidade do
cuidado aos usuarios
do SUS por meio da
ampliacdo da clinica.

Das
Responsabilidades,
IX, estabelecer
mecanismos de
controle, regulagdo e
acompanhamento
sistematico dos
resultados alcancados
pelas agdes da
Atencao Bésica.

Portaria n°
199, de 30
de janeiro
de 2014
(BRASIL,
2014a)

Institui a Politica
Nacional de Aten¢ao
Integral as Pessoas
com Doencas Raras,
aprova as Diretrizes
para Atencdo Integral
as Pessoas com
Doengas Raras no
ambito do Sistema
Unico de Saude (SUS)
¢ institui incentivos
financeiros de custeio.

Art. 6°, IV, cuidado
integral e atencao
multiprofissional.

Capitulo VIII, Da
Avaliagao ¢ do
Monitoramento, o
Ministério da Saude,
Secretarias de Saude
de Estados e
Municipios e
Departamentos de
Regulagao realizardo
0 monitoramento ¢
avaliagdo das acgdes
relacionadas aos
servicos de atengao e
referéncia em
doengas raras.

Portaria n°
1130 de 5 de
agosto de
2015
Politica
Nacional de
Atengdo
Integral a
Saude da
Crianca
(BRASIL,
2015b)

Promover e proteger a
saude da crianca € o
aleitamento materno,
mediante atengao e
cuidados integrais e
integrados, da gestacao
aos nove anos de vida,
com especial atengdo a
primeira infancia e as
populagdes de maior
vulnerabilidade,
visando a reducao da
morbimortalidade e
um ambiente
facilitador a vida com
condi¢des dignas de
existéncia e pleno
desenvolvimento.

Art. 4°, integralidade
do cuidado; Art. 5°,
fomento a autonomia
do cuidado e
corresponsabilidade da
familia.

Compete a todas as
esferas (Unido,
Estados e
Municipios) o
monitoramento dos
respectivos
programas e agdes de
atencao integral a
saude da crianga.
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4.3 MATERIAL DE CARATER TECNICO/INSTRUTIVO

Foram selecionados materiais técnicos/instrutivos que t€ém alguma relagdo com os
documentos descritos anteriormente e que podem contribuir para o cuidado da PcD na APS. O

Quadro 6 apresenta os documentos organizados de acordo com as categorias de analise.

A agenda de compromissos para a saude integral da crianca e reducdo da
mortalidade infantil (BRASIL, 2004) visava orientar a agdo de todos os profissionais e apoiar
a assisténcia a populagdo infantil, identificando as linhas de cuidado que deveriam estar
presentes no cardapio basico dos servigos de saude oferecidos e de toda a rede de agdes de
saude da crianca no nivel local. Os principios norteadores do cuidado na saude da crianga
incluiam planejamento e desenvolvimento de acdes intersetoriais, acesso universal,
acolhimento, responsabilizacdo, assisténcia integral, assisténcia resolutiva, equidade, atuagdo
em equipe, participacdo da familia e avaliagao permanente. O documento apresentava diversas
linhas de cuidado e entre elas destacava-se a atengdo a crianca portadora de deficiéncia, como

um dos grupos a ser priorizado pela AB.

O cuidado integral a crianga portadora de deficiéncia e a promocao da sua
qualidade de vida pressupde reabilitar a crianga na sua capacidade funcional
¢ desempenho humano, proteger a sua satide para que possa desempenhar o
seu papel em todas as esferas da sua vida social. Inclui o diagnostico,
tratamento, procedimentos de reabilitagio, medicamentos, assisténcia
odontoldgica, ajudas técnicas e a nutricdo adequada; o fornecimento de
oOrteses, proteses, bolsas pediatricas de colostomias, medicamentos, leites
especiais; obedecendo o fluxo local de assisténcia (BRASIL, 2004, p. 33).

O monitoramento das agdes envolve instrumentos de gestdo dos servicos de satde para
a atencdo integral a saude da crianga. Dentre esses servigos, € previsto, especificamente na APS,
o sistema de informagdo da aten¢do basica (SIAB), que também permite o compartilhamento

de informagoes de saude.

A Cartilha A pessoa com deficiéncia e 0 SUS (BRASIL, 2007b) atende a uma diretriz
da Politica Nacional de Saude da PcD, de 2002, visando ampliar o acesso a informagao e aos
servicos disponiveis para a PcD no SUS. Tem carater informativo, discorrendo sobre os direitos
da PcD e seus familiares na 4rea da satide, no formato de respostas as perguntas mais frequentes.
E um material baseado no entendimento da deficiéncia pelo modelo biomédico, focado na
limitagdo e incapacidade. A atengdo a saude pressupde servicos ligados estritamente a
deficiéncia apresentada, mas também preve suporte a familia da PcD para um atendimento

mais completo. Enfatiza a APS como porta de entrada e coordenadora do cuidado, orientando
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a populagdo a buscar sua equipe da ESF, além de estimular a participagcdo nos conselhos de

saude.

A Caderneta de Satude (BRASIL, 2009b) figura como um material importante para
acompanhar o crescimento ¢ desenvolvimento de qualquer crianga. Traz Informacdes e
orientacdes sobre saude, direitos da crianca e dos pais, registro de nascimento, amamentacao e
alimenta¢do saudavel, registro de vacinagao, graficos de crescimento e desenvolvimento, sinais
de perigo de doencas graves, prevencao de violéncias e acidentes, entre outros. Na edi¢do
revisada de 2009 foram acrescidos o guia basico para o acompanhamento de criangas com
diagnostico de SD e TEA. As informagdes sdo destinadas aos profissionais de satde e trazem
de forma bastante simplificada os cuidados iniciais a serem tomados com esse publico

especifico, por meio de registro de informag¢des importantes relacionadas a saude da crianga.

A presenca dessas duas categorias nesse material tem um relevancia significativa para
o cuidado desses individuos e suas familias. Também configura uma aproximagdo com a
diversidade e sua forma de se expressar e estar no mundo, atentando para suas especificidades
e cuidados iniciais. Pode ocorrer uma sensibilizacao das familias de criangas sem deficiéncia
que passam a ter acesso a essas informagdes que sao disseminadas junto a um material comum
a qualquer crianga. Esse ¢ um importante passo em dire¢do a inclusdo, tirando essas pessoas
da invisibilidade, numa sociedade pouco sensivel a diversidade (DINIZ, 2007) e inserindo-as

nas politicas publicas.

O Caderno de Atencao Basica 27 (BRASIL, 2010b) foi elaborado dois anos apos a
institui¢ao da portaria que cria os Nasf, discutida na se¢ao anterior. Traz as Diretrizes do Nasf,
enfatizando o papel da reabilitagdo multiprofissional para redugdo de incapacidades e
deficiéncias, visando a melhoria da qualidade de vida dos individuos, favorecendo sua inclusao

na sociedade e ampliando o acesso ao sistema de satde.

Sao previstas a constru¢ao de agdes de promocao a saude, prevencdo de agravos e

deficiéncias e reabilitacdo no ambito da APS.

A organizacdo e o desenvolvimento do processo de trabalho do Nasf dependem de
algumas ferramentas ja apresentadas anteriormente, como ¢ o caso do Apoio Matricial, da
Clinica Ampliada, do Projeto Terapéutico Singular (BRASIL, 2010b). O apoio matricial deve
ocorrer por meio de diversas agdes como estudo de caso, atendimento compartilhado, agdes no

territorio, agdes educativas, além da elaboragdo do PTS .
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O cuidado compartilhado prevé uma rede de agdes, dispositivos de saude e
dispositivos comunitarios que possibilitem que o processo de cuidar se
organize tendo como eixo central o sujeito e seu processo de saude/doenga.
[...] A responsabilizagdio compartilhada pelos casos visa aumentar a
capacidade resolutiva da equipe local, estimulando a interdisciplinaridade e a
aquisi¢do de novas competéncias. Esse cuidado torna-se um dispositivo para
que os usuarios também possam se responsabilizar pelo seu tratamento, pelos
seus sintomas e pela sua vida, produzindo outras relagdes com o seu processo
de adoecimento (BRASIL, 2010b).

O PTS novamente aparece como instrumento potente de cuidado ao usuério, bem
como para seu acompanhamento e integracdo dos profissionais. Quanto ao acompanhamento

das a¢oes, € previsto monitoramento dentro de cada area profissional (BRASIL, 2010b).

O documento a seguir serd abordado fora da sequéncia cronoldégica por ser

complementar ao anterior.

O Caderno de Atencao Basica 39 (BRASIL, 2014b) trata das ferramentas para a
gestdo e para o trabalho cotidiano do Nasf. Constitui-se como um dispositivo estratégico para
melhoria do cuidado, apoiando as equipes da ESF diretamente na APS. O texto apresenta duas
dimensdes de atuacdo: 1) Clinico-assistencial, atuando diretamente com os usudrios;

2)Técnico-pedagdgica, como apoio educativo para as equipes.

O documento apresenta recomendagdes para a implantacdo do Nasf, inser¢do dos
profissionais na atencdo Bésica, assim como suas funcdes e responsabilidades. Indica algumas
ferramentas que a equipe pode utilizar e refor¢a a importancia da atuagdo em rede, fazendo

articulacdo entre as equipes da APS e os demais servigos de saude outros setores.

O Caderno de Atencio Basica 33 - Saude da Crianga: Crescimento e
Desenvolvimento (BRASIL, 2012c¢), tem como proposta contribuir para a melhoria do acesso
e na qualidade do cuidado das criangas no ambito da atengao bésica. Inicia-se discorrendo sobre
a chegada da crianga a familia, formagao de vinculo, desenvolvimento da fungdo parental e de
uma rede de apoio mais ampla, além das mudangas e necessidade de adaptacdo da familia a
essa nova realidade. Apresenta orientacdes quanto as consultas subsequentes, exames
complementares, imunizagdes, além do acompanhamento do crescimento e desenvolvimento

da crianca.

Dentro dos distirbios do desenvolvimento cita alguns fatores de risco, classificados
como genéticos, biologicos e ambientais. O manejo para o tratamento de uma crianga com

alteragcdo no desenvolvimento deveria considerar a complexidade de cada caso, priorizando a
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estimulacdo nos primeiros anos de vida. Também aborda o cuidado da crianca em situacdes de

violéncia e importancia da rede de prote¢ao social (BRASIL, 2012c).

O monitoramento ndo se aplica aos materiais mais informativos. O Programa Nacional
de Melhoria do Acesso e da Qualidade da Atencao Basica (PMAQ), se apresenta como uma das
principais estratégias para avaliar a melhoria do acesso e da qualidade da atengdo bdsica, por
meio de entrevistas com os profissionais do Nasf e verificagdo de documentos na unidade de

satide (BRASIL, 2012c).

Em sintese esses materiais abordam agdes que envolvem as PcD, orientando quanto
ao seu desenvolvimento e acompanhamento, tanto numa ferramenta especifica quanto dentro
de um produto mais amplo, onde pode-se identificar condutas voltadas para essa populagao.

Também ¢ possivel observar a influéncia que o periodo em que foram elaborados exerce sobre

a percepcao e entendimento das acdes voltadas para as PcD.

Quadro 6 - Material de carater técnico/instrutivo

para a saude
integral da crianca
e reducdo da
mortalidade
infantil /
Ministério da
Saude, Secretaria
de Atencao a
Saude,
Departamento de
Acoes
Programaticas
Estratégicas
(BRASIL, 2004)

identificacdo das
linhas de cuidado
integral que devem
constar no cardapio
basico para o
funcionamento
adequado dos
servigos ¢ de toda a
rede de agoes de
saude da crianca no
nivel local, de
maneira a prover
respostas mais
satisfatorias para
esta populacgdo.

deficiéncia visando o
desenvolvimento de
acoes de diagndstico e
intervengdo precoce,
de habilitagdo e
reabilitacdo, promocao
de saude e prevengdo
de impedimento fisico,
mental ou sensorial e
de agravos
secundarios,
minimizando as
consequéncias da
deficiéncia.

Documento Finalidade Cuidado Acompanhamento
Agenda de Propde a definicdo | Atengdo a crianga Instrumentos de
COmMpromissos de diretrizes para portadora de gestao dos servigos

de satde para a
atencao integral a
saude da crianca.
Dentre esses
servigos, € previsto,
especificamente, o
Sistema de
informacao da
atencao basica
(SIAB).
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A pessoa com
deficiéncia e o
Sistema Unico de
Saude / Ministério
da Saude,
Secretaria de
Atencao a Saude,
Departamento de
Acoes
Programaticas
Estratégicas
(BRASIL, 2007b)

Ampliar e fortalecer
0 acesso a
informacao e aos
bens e servigos
disponibilizados
para o usudrio com
deficiéncia no SUS,
como uma das
diretrizes da
Politica Nacional de
Saude da Pessoa
com Deficiéncia.

Atencao a saude,
promocao da
acessibilidade e
inclusao social,
prevencao de
deficiéncias ¢
reabilitagao.

Nao aplicavel,
documento de carater
informativo.

Caderneta de
saude revisada —
2009 (BRASIL,
2009b)

Acompanhar a
saude, crescimento
e desenvolvimento
da crianca do
nascimento até os 9
anos de idade.

Informagdes e
orientacgoes sobre
saude, direitos da
crianga e dos pais,
registro de nascimento,
amamentagao e
alimentacdo saudavel,
vacinagao, crescimento
e desenvolvimento,
sinais de perigo de
doencas graves,
prevengao de
violéncias e acidentes,
entre outros. Foram
acrescidos o guia
basico para o
acompanhamento de
criangas com SD e
autismo.

Nao aplicavel,
documento de carater
técnico.

Caderno de
Atencao Bésica 27
—2010 (BRASIL,
2010b)

Diretrizes do Nasf -
Nucleo de Apoio a
Satude a Familia.

Construcao de agoes
de promocao a saude,
prevencao de agravos ¢
deficiéncias ¢
reabilitagdo no ambito
da APS.

Previsto
monitoramento
dentro de cada area
profissional.
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Caderno de

Saude da Crianga:

Avaliagao do

Nao aplicavel,

trabalho cotidiano.

na area sob
responsabilidade do
Nasf e equipes.

Atencao Basica 33 | crescimento e desenvolvimento. documento de carater
—2012 (BRASIL, |desenvolvimento. informativo.

2012c)

Caderno de Nucleo de Apoio a | Realizacdo do E abordado o uso de
Atengao Bésica 39 | Saude da Familia - | levantamento de ferramentas para o
—2014 (BRASIL, |Ferramentas paraa |pessoas com registro das acdes
2014b) gestdo e para o deficiéncias residentes | realizadas, assim

como a pratica do
monitoramento e da
avaliacdo para a

qualificagdo do
trabalho dos
profissionais do Nasf.

4.4 PUBLICACOES SOBRE A PESSOA COM SINDROME DE DOWN

Foram encontrados dois documentos voltados especificamente para a populagdo com
SD. Sao dois materiais elaborados pelo Ministério da Satide com apoio de movimentos sociais.

O Quadro 7 resume esse material considerando as categorias de analise.

As Diretrizes de Atengdo a Pessoa com Sindrome de Down (BRASIL, 2013a) foram
formuladas baseadas em publicagdes cientificas que foram analisadas por profissionais
especialistas na area. O documento visa oferecer orientagdes as equipes multiprofissionais para
o cuidado do individuo com SD em diferentes pontos de atengao da rede de servigos, em cada
ciclo de vida (BRASIL, 2013a). Apresenta um breve historico dessa condi¢ao genética e sugere,
para além da classificacdo pela CID, o uso da CIF para definicdo do plano terapéutico e seu
acompanhamento. Aponta os critérios para o diagnostico clinico, patologias associadas e sua

prevaléncia.

Preconiza que a atengdo a saude da pessoa com SD seja pautada nas politicas publicas
do MS e baseada na clinica ampliada, na integralidade e no cuidado compartilhado. Essa
proposta tem como diretrizes: 1 — compreensdo ampliada do processo satude e doenca; 2 —
construgdo compartilhada pela equipe multiprofissional do diagndstico situacional e do Plano

de Cuidado Individual; 3 — definicdo compartilhada das metas terapéuticas; e 4 —
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comprometimento dos profissionais, da familia e do individuo com as metas terapéuticas

(BRASIL, 2013a).

De acordo com o documento, atencao a satde da pessoa com SD deveria ocorrer por
ciclo de vida, de forma individualizada. Em cada fase, busca-se desenvolver suas
potencialidades, produzindo impacto positivo em sua qualidade de vida e inclusdo social. O
material foi organizado para facilitar o acompanhamento dos individuos nos seguintes periodos:
de 0 a 2 anos de vida, 2 a 10 anos, 10 a 19 anos, adulto e idoso. Em cada etapa o cuidado em
saude esta focado nas necessidades identificadas como essenciais naquele momento, indicando

0s principais exames, avaliagdes e orientagdes.

A publicagdo Cuidados de Saude as Pessoas com SD (BRASIL, 2013c¢) foi baseada
nas diretrizes descritas acima, como uma versao em formato acessivel para as pessoas com DI
e seus familiares. Foi elaborada em parceria com o movimento social, representado pelo
MovimentoDown, em conjunto com especialistas e jovens com SD. Esse material vai ao
encontro do que € proposto por Campos e Campos (2006) em relag@o a constru¢ao da autonomia
e do autocuidado. Em se tratando de pessoas com DI, ¢ imprescindivel que os documentos
voltados para esse publico estejam numa linguagem simples, que constitui um diferencial para
o exercicio de sua autonomia. Em 2019 foi elaborado um projeto de lei 6256/19 (BRASILIA,
2019) que busca instituir a Politica Nacional de Linguagem Simples nos 6rgdos e entidades da
administracdo publica direta e indireta. Um dos objetivos ¢ promover o uso de linguagem
inclusiva, aumentando a transparéncia e reduzindo a necessidade de intermediarios entre o

governo e a populagdo de referéncia.

As diretrizes encontram-se entre as orientagdes terapéuticas produzidas pela Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, como parte das a¢des planejadas por essa politica. Foram
uma resposta a necessidade de um protocolo que trouxesse, minimamente, as rotinas basicas
que deveriam ser realizadas com uma pessoa com SD pelos servicos de satide, no anseio de
uma intervengdo junto a essa populagdo. Por meio de grupos de trabalho, com a presenca de
pesquisadores, especialistas e sociedade civil, elaboraram-se as diretrizes de aten¢do a pessoa
com SD. Nao se pode negar o ineditismo dessa proposta € nem sua importancia como uma
primeira aproximagao e inclusdo significativa desse publico nas politicas publicas de satde.
Esse material seria um guia inicial ao qual os profissionais poderiam recorrer nas rotinas de
cuidado. No entanto, as recomendagdes que ensejam um protocolo precisam de algumas etapas
para que tenham o impacto desejado. Sua disponibilizagao leva um tempo para se traduzir num

efeito pretendido. Segundo Corréa (2011, p.139) as barreiras para sua implementagao podem
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ocorrer devido “as caracteristicas do proprio protocolo ou diretriz, a fatores relacionados aos
pacientes e ao prestador da assisténcia [...], a fatores institucionais ou, ainda, a fatores
relacionados ao processo de implementagao em si”. Também cita outros estudos onde foram
classificados os obstaculos a implementagao de diretrizes, relacionados a pouca familiaridade
ou desconhecimento da existéncia de uma diretriz; a atitude diante das recomendagdes como,
discordancia, baixa motiva¢do, expectativa negativa, entre outras; a fatores relacionados aos
pacientes ou recomendagdes contraditorias; e & escassez de tempo e de recursos (CORREA,

2011).

Pode-se dizer que as diretrizes da pessoa com SD encontraram algumas dessas
barreiras como a baixa difusdo, o que as levam a ser pouco conhecidas; também podem ter
esbarrado na falta de expectativa, baseado na crenga de que, por se tratar de uma questao
genética, nao haveria muito o que fazer. Seria preciso uma mudanca comportamental e na
concepeao da deficiéncia por parte dos profissionais de saude para que ocorresse maior adesao.
O documento foi elaborado de maneira bem resumida e direta, o que facilita a leitura rapida, e
se torna uma ferramenta para auxiliar profissionais fora dos grandes centros que ndo estao
familiarizados com essa populagdo, para que possam ter mais seguranca ao acolher e
acompanhar essas familias. No entanto, a apresentacao das informagdes de forma mais robusta
e contextualizada, oferecendo exemplos praticos de manejos clinicos, enfatizando a pluralidade
dos casos e como se deve evitar um pensamento hegemonico em relagdo a essa populagdo,
poderia sensibilizar e chamar mais a aten¢ao dos profissionais, contribuindo para uma mudanga

na forma como o cuidado € realizado.

Soma-se isso a ndo atualizacdo das Diretrizes, que se mostram insuficientes diante do
que ja se conhece sobre as questdes imunologicas e metabolicas do individuo com SD. Essas
questdes poderiam ser contempladas na APS mas seria preciso que esse conhecimento chegasse
de forma contundente. E preciso promover educagdo permanente e investir em capacitagdes,
orientando os profissionais quanto ao cuidado que pode ser dispensado na APS. A equipe da
ESF ¢ capaz de acompanhar uma crianga com SD na unidade de satide mais perto de sua casa.
A partir dai, pode dar seguimento ao seu cuidado, realizando matriciamento com a equipe do
Nasf e, quando necessario, encaminhar para os centros de reabilitacdo, compartilhando esse
cuidado. H4 uma maior possibilidade de conduzir o caso de forma longitudinal e estabelecer
um vinculo mais duradouro dessa familia com a equipe. Quando o encaminhamento para
reabilitagdo ¢ feito sem se preocupar com a instituicdo de um vinculo ou com um retorno desse

individuo, tem-se estabelecida uma barreira ao cuidado na APS.
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As diretrizes discutem a organizagdo do cuidado, mas ndo deixam claro como deveria

ser feito em relacdo a APS. A inclusdo de um fluxograma permitiria a visualizagdo das agdes

que caberiam a APS e minimizaria as barreiras para o cuidado desses individuos nesse local. E

precisam que sejam vinculados a esse ponto de atenc¢do, tanto quanto na atengao especializada.

Quadro 7- Publicacoes sobre a Pessoa com Sindrome de Down

Documento

Finalidade

Cuidado

Acompanhamento

Diretrizes de
Atencao a pessoa
com Sindrome de
Down

(BRASIL, 2013a)

Oferecer orientagdes
as equipes
multiprofissionais
para o cuidado a
satde da pessoa com
sindrome de Down,
nos diferentes
pontos de atengdo da
rede de servigo ao
longo do seu ciclo
vital.

Na logica da clinica
ampliada, que exige
dos profissionais:
respeito e
compartilhamento
dos multiplos
saberes, dialogo,
flexibilidade e
responsabilizagao
pelo paciente.

Nao aplicavel,
documento de carater
técnico.

Cuidados de Saude
as Pessoas com
Sindrome de Down
(BRASIL, 2013c)

Versao acessivel das
Diretrizes.

Baseado nas
Diretrizes.

Nao aplicavel,

material instrutivo para
pessoas com SD e
familiares.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo geral analisar as caracteristicas do conjunto da politica
nacional e recomendagdes governamentais para o cuidado em saude da pessoa com sindrome
de Down no ambito da Atencao Primaria. Foram analisados documentos mais abrangentes, que
abordavam as ac¢des de saude voltadas para a PcD, visando descrever esse conjunto de politicas

voltada para a PcD, com énfase na APS .

Para lidar com essa nova percepcao € preciso ampliar o olhar sobre o sujeito, o que se
aproxima dos pressupostos de um dos referenciais teoricos discutidos, conhecido como clinica
ampliada. Essa clinica, centrada na pessoa, configura-se como a gestdo do cuidado que ira
considerar esse individuo em sua singularidade, buscando construir sua autonomia e
modificando sua forma de estar no mundo. Esse modelo demonstrou ter mais possibilidade de

oferecer um cuidado integral, principalmente ao langar mao do apoio matricial e do PTS.

Na APS, as equipes de Nasf sdo as que mais se utilizam desses recursos, favorecendo
a adscri¢do, no sentido amplo de vinculo dessa populacdo a UBS e a longitudinalidade do

cuidado.

O Plano Viver sem Limite foi uma primeira tentativa brasileira de se conformar uma
politica voltada para as PcD de forma intersetorial, e de fazer essa tematica chegar a APS. Uma
das diretrizes do Plano era a ampliagdo e qualificacdo da rede de atengado a satide da PcD. No
entanto, essa rede ainda estava mais voltada para um cuidado baseado na reabilitagdo, levando
a praticas que contribuem para a fragmentagcdo do cuidado, sem considerar demandas que

ultrapassam a reabilitagao.

Pode-se supor que uma das insuficiéncias, para que esse tema da PcD nao tenha tido
uma adequada aproximagao com o campo da APS, seja por uma repeticao da forma como as
politicas sdo elaboradas. Historicamente, na propria formulagao das politicas, essa pauta sempre

ficou na atengdo especializada, voltada para o eixo das acdes programaticas.

Essa fragmentagao do cuidado, em contraposi¢do a sua efetivacao integral, pode ser
devida a distribui¢do dos setores e departamentos no organograma da saude. Assim, ¢ possivel
que a APS fique indevidamente em atuacgdo pontual e isolada, ndo coordenando o cuidado dessa
populacdo, configurando-se como uma barreira para esse cuidado. Soma-se a isso outras
barreiras como a falta de financiamento suficiente para a ampliacdo da capacidade de

atendimentos e para a capacitagdo de profissionais. Como facilitadores desse cuidado tém-se a
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existéncia dos centros para atendimentos especializados e a inser¢do dos profissionais de

reabilitacdo na APS compondo as equipes do Nasf.

Buscando compreender os facilitadores e barreiras para o cuidado da pessoa com SD
na APS, recorreu-se ao levantamento de documentos voltados especificamente para esse
publico. Foram encontrados apenas dois documentos com a tematica especifica da SD, de
ambito nacional. Durante a pesquisa foi constatada a escassez de publicagdes sobre o tema,
principalmente relacionado a APS. O principal documento identificado trazia as Diretrizes de
Atengdo a Pessoa com SD, visando orientar o cuidado dessa populagdo nos diferentes pontos
de aten¢do. Por se tratar de um publico com caracteristicas tdo diversas, pode-se supor que esse

protocolo deve ser adaptado as variagdes presentes em cada caso.

Identificou-se também sua insuficiéncia ¢ desatualizacdo diante dos avancos das
pesquisas voltadas para o entendimento de questdes que sdo muito comuns a essa populagao,
envolvendo aspectos imunolédgicos e bioquimicos. A cadeia de cuidado elaborada inicialmente
pelos especialistas, deve ser seguida por um processo de andlise e reelaboragdo pelas pessoas
que serdo por ela afetadas (CAMPOS; AMARAL, 2007). E preciso avaliar se as diretrizes
podem, de alguma forma, engessar esse cuidado, perdendo-se aspectos que sdo tdo variados
nesses individuos. O fato de haver poucas politicas publicas para orientar o cuidado desse
publico na APS impacta no itinerario terapéutico que essas familias percorrem, fazendo com
que busquem primeiramente a atencdo especializada, desvinculando-se da APS, que deixa de

exercer seu papel de coordenadora do cuidado.

Considerar o meio em que esse individuo vive, os estimulos que recebe e como reage
a eles parece ser o ponto de partida que ird guiar as praticas que visam a integralidade do
cuidado. A utilizacdo da CIF associada ao seu PTS apresenta-se como uma dire¢ao interessante,
que favorece a troca entre os profissionais, auxiliando na definicdo de metas reais e obtengao
de dados epidemiologicos, por se tratar de uma linguagem comum. Isso permitiria a realizagdo

de pesquisas, levando a um aumento da produgdo tedrica sobre o tema.

Esse modelo seria bastante significativo para essa populagdo, que experimentaria seu
cuidado a partir da APS. No entanto, os desmontes seguidos das politicas publicas pelas quais
o SUS vem passando impactariam diretamente nessa forma de se fazer o cuidado, uma vez que
as equipes de Nasf serdo afetadas pelo novo modelo de financiamento de custeio da APS,

podendo, inclusive, ndo haver mais essas equipes.
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RECOMENDACOES

O presente trabalho ndo teve como proposta ir a campo, dedicando-se a conhecer de
forma mais aprofundada o arcabouco teérico e os documentos voltados para essa populagdo.
Recomenda-se fortemente que mais estudos envolvendo essa tematica sejam realizados,
buscando ampliar as publicacdes tedricas sobre o tema. Estudos de campo também sado
aconselhados na tentativa de se avaliar qual foi o impacto, de fato, dessas politicas para as PcD
e se essa modelagem ¢ a mais adequada para a producao do cuidado integral junto a esse grupo

especifico.

No que tange ao cuidado da populacao com SD recomenda-se que sejam inseridos nas
linhas de cuidado ja existentes, como da crianga, mulher, homem, idoso, entre outras, visando

diminuir a fragmentac¢ao do cuidado e a invisibilidade desses individuos na APS.

Quanto as diretrizes de atencdo a pessoa com SD recomenda-se sua atualizacdo, por

ser hoje considerada insuficiente para atender as demandas atuais dessa populagao.
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CLASSIFICACOES DA OMS

CLASSIFICAGOES DA ORGANIZAGAO MUNDIAL DA SAUDE

A CID-10 é a Classificacdo Intemacional de Doengas e Problemas I

Relacionados & Saide, na sua décima revisdo, reunindo
classificagOes para os mais diversos usos em administragdo de

I servicos de saiide e epidemiologia

CID- 10
Fornece um “diagndstico” de
Fluxo unidirecionsl da deficiéncia / doenga distirbios ou outras
para incapacidade e desvantagem / condigdes de saide
Suas in Ses sdo
i 0 das pelas inf =
Baseia-se "*dn:o modelo adicionais fornecidas pela CIF sobre
L funcionalidade
Classifica e registra a
enfermidade
Criticado por parte do
movimento de pessoas
com deficiéncia
Fonte: 0 das Classificagdes da OMS - CID e CIF nas definicoes de deficiéncia e i i

A CIF apresenta informagdes de funcionalidade, sendo criada para I

cobrir questdes ndo alcangadas pela CID, como as consequéncias
das doencas e um entendimento mais amplo da satde

L

CIF
|
l
Complementa a CID I Oferece um modelo para compreensao
| dos estados de saide e de condigdes
| relacionadas, bem como de seus
determinantes e efeitos
Estabelece uma linguagem ]
(s Ghacelplio comgs |
da Shpenc d‘ swide deum l Reconhece a populacio inteira como
sendo passivel de apresentar uma doenca
/ I crdnica, deficiéncia ou incapacidade, comol
| uma condigdo humana compartilhada

Possibilitou a “universalizagdo” do
entendimento de deficiéncia ou
incapacidade

Descreve “funcionalidade” como todas as
[funcdes do corpo e desempenho de tarefas
ou agdes como um termo genérico

I
I
I
l

capacidade” como um tempo genérico
sancias, imitacoes de atividades e

Descreve “in
pra def

restrigdes a participagio
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Acessibilidade das Pessoas com Deficiéncia, realizado em 20/9/2018;
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Acessibilidade e os Principios do SUS: Formacao Basica para Trabalhadores da Saude.
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