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RESUMO

O cuidado para as pessoas com deficiéncia enquanto direito social ¢ tema recente na agenda politica ¢ académica
no Brasil. Trata-se de um conceito polissémico e intergeracional, inicialmente tratado numa logica tradicional da
saude e que passa a ser locus da protegdo social. A ideia de politicas de cuidados surge no intuito de resolver o
problema publico da dependéncia das pessoas com deficiéncia e, consequente, da oneragdo do cuidador familiar.
Todo cidaddo tem direito tanto de cuidar como de ser cuidado (CEPAL, 2015). No caso da deficiéncia busca-se
para além dos aspectos biomédicos, a ampliagdo das condi¢des de autonomia e independéncia. A Politica de
Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012) busca a organizagdo de Redes de Atengdo a Satude
propiciando a integralidade do cuidado. Este texto objetiva analisar a concepgdo de cuidados para a pessoa com
deficiéncia no ambito da Estratégia de Saide na Familia (ESF), mediante a compreensdo dos atores que a
compde sobre o problema publico enfrentado e as solugdes implementadas no ambito deste instrumento de
implementagdo da policy. 1. Faz-se uma revisdo bibliografica, andlise documental, observagdes simples e
entrevistas com alguns atores, identificando como compreender a dependéncia X cuidados. Prevalece a relagdo
entre os discursos explicitos (professados oralmente e contidos nas normas e documentos que planejam tais
instrumentos) e os discursos implicitos (como problemas e solugdes sdo implementadas e praticadas). A nogdo
disciplinar e a compreensdo biomédica sobre a pessoa com deficiéncia aparecem como desafios a efetivagdo das
politicas numa perspectiva interdisciplinar e intersetorial.

Palavras-Chave: deficiéncia  intelectual; cuidados; interdisciplinaridade; intersetorialidade.
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INTRODUCAO

A discussdo académica e politica em torno do cuidado enquanto direito social no Brasil ainda ¢ timida
¢ muito recente. Bem como a nova acep¢ao da deficiéncia trazida pela Convencao Internacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CPDC) 2007. A qual avanga ao agregar ao conceito a relagdo da
pessoa com deficiéncia aos aspectos biopsicossociais € ndo somente a condi¢do patoldgica. Entretanto,
ao empreender um novo conceito, abre-se um leque de questdes a serem desveladas nesta seara tendo
vista a necessidade de se romper com os esteredtipos e estigmas presentes nesse contexto. Nesse
sentido, diversos sdo fendomenos presentes no cotidiano destas pessoas, os quais, envolvem varias
peculiaridades. Dentre elas, tem-se a pratica do cuidado, pratica esta, que, necessita ser repensada

numa perspectiva mais ampla, ou seja, a perspectiva do direito social.

O cuidado denota um conceito polissémico e integeracional, e estar presente em todos os estagios da
vida, desde a infancia até a velhice sendo caracterizado como uma agfo caritativa e informal no seio
das familias, cuja responsabilizagdo recaia, principalmente, em algum membro da familia,
normalmente a genitora. Evidenciando que em sua maioria ha uma relacdo de dependéncia entre
cuidador e quem ¢é cuidado. E nesta seara que alguns estudos vém sendo gestados a partir do
paradigma do cuidado enquanto direito social e necessidade de politicas de cuidado, as quais busquem

o enfrentamento da dependéncia, compreendida aqui enquanto problema publico.

Para tanto a discussdao que ora se segue traz uma reflexdo acerca da compreensdo de alguns atores da
Estratégia de Saude da Familia, no municipio de Cruz das Almas-BA. No que tange o problema
publico da dependéncia e as solugdes implementadas no ambito deste instrumento de politica publica.
Tendo em vista que a Politica de Ateng@o a Saude da Pessoa com Deficiéncia busca a organizagdo das
Redes de Atencdo a fim de propiciar a integralidade do cuidado. No contexto da macro politica
plblica de satde, situa-se a Politica Nacional de Atengdo Béasica PNAB', que se caracteriza pela
descentralizagdo, haja vista seu potencial de aproximagdo com o usudrio e/ou paciente. Essa orienta-se
por premissas que balizam a politica de saude no Brasil, materializada pelo Sistema Unico de Saude

(SUS), normatizado pelo Decreto n°® 7.508, de 28 de julho de 2011, que regulamenta a Lei n° 8.080/90.

!'Portaria n° 2.488, de 21 de outubro de 2011: Aprova a Politica Nacional de Atencédo Bésica, estabelecendo a
revisdo de diretrizes e normas para a organizacao da atencgao basica, para a Estratégia Saude da Familia
(ESF) e o Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS).
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O SUS tem como principios a universalidade, acessibilidade, e premissas como o cuidado continuo, a
humanizacdo, a integralidade das a¢des, bem como a equidade e a participacdo social. Em seu vasto
elenco de servigos e agdes, a Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB) por meio do instrumento

ESF vem sendo orientada pelo principio da equidade.

A Atencao Basica visa articular e ampliar a¢des intersetoriais, essencialmente agdes de carater
preventivo, A diversidade de instrumentos da PNAB esta associada ndo apenas a questao de ampliagdo
de oferta e cobertura territorial, mas também a diversidade de publicos que a politica deve atender que
vai de criangas a idosos, em diferentes situagdes de vulnerabilidade social, agravadas por questoes de

género, raga ¢ deficiéncia.

No universo complexo de demandas da politica de saude, a atengao basica necessita esta vinculada aos
demais instrumentos de politicas publicas a fim de viabilizar a¢des que intervenham em determinados
problemas especificos. Nesse contexto, a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia,
instituida por meio da Portaria n°® 793/2012 estabelece as diretrizes inerentes ao cuidado para pessoas
com deficiéncia em suas diversas formas. A Rede visa ampliar e qualificar o acesso e a oferta de
servigos ¢ acoes de saude no sentido de integralidade do cuidado. Tendo como caracteristica basica a
intersetorialidade ¢ a busca pela interdisciplinaridade. A qual pode ser tida como estratégia voltada a

diminui¢do da dependéncia, e consequentemente a efetivacdo de politicas de politicas de cuidados.

1. A Deficiéncia Intelectual

O conceito de pessoa com deficiéncia perpassa por um processo evolutivo e de diferentes paradigmas
que influenciam o modo como a sociedade lida com a questdo. Desse modo, o atual conceito de
deficiéncia adotado no Brasil ¢ nos paises signatarios da Convencao Internacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia da ONU (2007) afirma que “pessoas com deficiéncia sdo aquelas que t€m
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade, em

igualdade de condigdes com as demais pessoas” (BRASIL, 2012, p. 90).

Conforme a Convengdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2007), termo deficiéncia é um
conceito em construgdo, ao passo que avangou no sentido de atribuir na concepgdo uma abordagem
ndo somente pautada nos aspectos biologicos e patoldogicos, mas considerando os aspectos

biopsicossociais e suas relagdes com a ambiéncia ao quais estas pessoas estao inseridas.

Essa concepgao patoldgica baseada na Classificagdo Internacional de Doengas (CID) assemelhava a
deficiéncia a doenca, passa a ser superada a partir da Classificagdo Internacional de Funcionalidades
(CIF), A partir da CIF pessoa com deficiéncia apresenta uma condicdo de limitagcdes que estdo

relacionadas as diversas dimensdes da vida social, que ndo somente a situagdo doenga.
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A CDPD (2007) em seu protocolo facultativo, agregou e ampliou o arcabougo legal brasileiro, no que
refere as questdes voltadas as necessidades da pessoa com deficiéncia. Percebe-se que o Brasil avanca
em termos de dispositivos legais, viabilizando novas agdes, novos conceitos ¢ novas discussoes em
torno da tematica. A CDPD (2007) ratifica, dentre outros direitos, o direito a saude, bem como o
acesso aos servigos de saide sem discriminagdo. A legislagdo nacional vem, assim, adotando os
conceitos de pessoa com deficiéncia com base na CDPD (2007) e na CIF, como € o caso da recente A
Lei Brasileira de Inclusdo (Lei N° 13.146 de julho de 2015) — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

Para tanto,

A publicagdo da CIF neste caminho, como classificagdo complementar a CID, com
seu foco na funcionalidade, trouxe o interesse em explorar as sobreposi¢oes e
interfaces das duas classificagdes, no que tange aos proprios limites a serem
desenhados para as defini¢des de deficiéncia. Associar as categorias de diagnosticos
de estados de saude da CID-10 com os elementos da recém-apresentada CIF,
oferecendo uma discussao sobre a pratica possivel a partir das duas classificacdes,
pode contribuir para um melhor entendimento de possiveis defini¢des de deficiéncia
ou incapacidade. (DI NUBILA, 2008, p. 326).

E perceptivel o avango que a CIF trouxe, j4 que além de ampliar o espectro de compreensio e
necessidades da deficiéncia, contribui sobremaneira para uma mudanga nos padrdes de
representatividade social desta condi¢do social e humana. Cabe as instituigdes, profissionais,
estudiosos da area e¢ a sociedade de maneira geral apropriarem-se desta classificacdo enquanto
ferramenta de readaptagdo e requalificagdo no que toca os conceitos, definigdes e formas de
atendimento, principalmente aquelas voltadas a habilitagdo, reabilitacdo e aos cuidados nas suas mais
variadas formas. A discussdo voltada para as necessidades e as formas de cuidado quanto a pessoa
com deficiéncia e suas familias, de maneira geral, vem sendo aprofundada cada vez mais na
atualidade. Contudo, ainda carece de estudos especificos que visem a compreensdo de suas
particularidades e necessidades especificas. Nesse sentido, tem-se a deficiéncia intelectual, muitas
vezes confundida com transtorno mental, o que pode evidenciar praticas de cuidados, politicas

publicas, dentre outras agdes muitas vezes equivocadas e incoerentes com suas reais peculiaridades.

Assim, como o conceito de deficiéncia, o da deficiéncia intelectual vem sendo construido socialmente,

considerando os aspectos de saude em termos médicos, politicos e sociais.

Conforme a American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD)?, a
deficiéncia intelectual pode ser caracterizada por limitagdes relativas ao desempenho intelectual (como
atividades que exijam o raciocinio, aprendizagem, resolucdo de situagdes com problemas), bem como,
as limitagcdes quanto a adaptagdo ao meio social, envolvendo assim as habilidades sociais. Sua

limitacdo abarca os processos de pensamento, ou seja, 0 componente cognitivo, ¢ surge antes dos 18

2 Associacao Americana de Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento. Fundada em 1876, a AAIDD tem
sua sede em Washington-EUA. Seu objetivo € estudar a deficiéncia intelectual, a fim de propor definicoes,
nomenclaturas, informacdes, orientacdes e ainda formas de classificacdes, materializados em manuais, sua
Ultima versao € de 2010
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anos de idade. Contudo, existem deficiéncias que sdo denominadas de “Deficiéncias do
Desenvolvimento™, envolvendo ndo s6 a deficiéncia intelectual, mas um leque diferenciado que, ndo
necessariamente se desenvolve nos estdgios infantis. A deficiéncia intelectual abrange também o
retardo mental em suas diversas formas. Contudo, os termos retardo mental e deficiéncia mental vem
caindo em desuso, em detrimento do termo deficiéncia intelectual, apesar de muitas instituicdes ainda

utilizarem.

Conforme a AIDD, o diagnostico da DI ¢ baseado em trés principais critérios, a saber: o
funcionamento intelectual, as limitacdes relacionadas ao comportamento adaptativo e o
desenvolvimento da limitagdo antes dos 18 anos de idade. Outra ferramenta utilizada é o teste de QI
(quociente de inteligéncia), o qual, mensura o desempenho intelectual. Mediante a resolucdo de
problema e o raciocinio voltado a capacidade de aprendizagem. Ha ainda outros mecanismos que
auxiliam o diagnodstico, como testes relativos ao comportamento adaptativo, que tendem a mensurar as

habilidades sociais da vida cotidiana, habilidades interpessoais, dentre outras.

A AAIDD (2010) salienta na 11* edicdo do manual, Deficiéncia Intelectual: defini¢o, classificagdo, e
sistemas de suportes que pode ainda agregar as formas de diagnoéstico, avaliagdes que permitam
considerar fatores como o ambiente sociocultural, linguistico e comportamental, em que o mesmo se

insere.

As causas da deficiéncia intelectual sdo inimeras. As principais estdo relacionadas a fatores de risco
de natureza biomédica, comportamental, social ¢ ainda ha causas pré-natais, perinatais ¢ pos- natais.
Grande parcela da incidéncia da DI sdao consequéncias de varias sindromes, tais como: Sindrome de
Down, Sindrome do X Fragil, Sindrome do Alcool Fetal, Sindrome de Cornelia de Lange, Sindrome
Prader-Willi, Sindrome de Algeman, Sindrome de Rubistein-Taybi, Sindrome de Klinefelter,
Esclerose Tuberosa (Doenga de Bourneville-Pringle), Hipomelanose de Ito, Sindrome de Apert,
Sindrome de Sturge Weber, Fenilcetontria, Hipotireodismo Congénito e Toxoplasmose Congénita,
dentre outros. Diante dos varios fatores de risco que podem evidenciar a deficiéncia intelectual,
diversas formas de diagnostico e agdes voltadas ao desenvolvimento da pessoa vém sendo
desenvolvidas ao longo do tempo e varios estudos na area. Sendo que se considera recente a
caracterizagao desta condig¢do enquanto deficiéncia intelectual, ja que ainda € confundida, até mesmo,

por profissionais de saude, como transtorno e/ou mental.

Para tanto, cabe frisar o importante papel das politicas publicas que ofertam agdes e/ou servigos que

tendem a viabilizar meios mais equitativos e acessiveis de convivéncia das pessoas com deficiéncia

s “Deficiéncias de desenvolvimento sdo a deficiéncia crénicas graves que podem ser cognitivas ou fisicas, ou
ambos. As deficiéncias aparecem antes dos 22 anos de idade [..]. Algumas deficiéncias de desenvolvimento
sdo em grande parte os problemas fisicos, tais como paralisia cerebral ou epilepsia. Alguns individuos podem
ter uma condicao gque inclui uma deficiéncia fisica e intelectual, por exemplo sindrome de Down.” Fonte:
https//aaidd.org/intellectual-disability/definition/fags-on-intellectual-disability#.WC2_0SOrLcc,  Acesso em
novemlbro de 2016.
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dentre as barreiras impostas pela sociedade contempordnea. E perceptivel alguns avangos neste
ambito, contudo o cuidado permeia-se nesta seara como fenomeno que precisa ser enxergado em suas
minucias na relagdo ente sujeito cuidado e sujeito cuidador. Visto aqui como um problema de publica
relevancia, o mesmo pode ser inserido nas arenas de discussdo a fim de se pensar desenhos de
politicas publicas capazes de dar solugdes ao problema da dependéncia enfrentado pelas pessoas com

deficiéncia intelectual e da oneracdo destes cuidadores.

2. Politicas Publicas Para Pessoas Com Deficiéncia

Dentre os mecanismos de politicas publicas voltadas as necessidades das pessoas com deficiéncia, no
Brasil, tém-se o Plano Viver Sem Limites, por meio do Decreto 7.612, de 17 de novembro de 2011, o
qual ratifica o compromisso do Estado brasileiro, bem como da sociedade com relagdo as
determinacgdes da Convencao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — CDPD, a qual tivera carater de
emenda constitucional. O Plano denota uma perspectiva de garantia de direitos das pessoas com
deficiéncia, de forma articulada mediante politicas publicas, que garantam o acesso a educacdo, a

saude, inclusio social e a acessibilidade.

A CDPD (2007) em seu protocolo facultativo, agregou e ampliou o arcabougo legal brasileiro, no que
refere as questdes voltadas as necessidades da pessoa com deficiéncia. Percebe-se que o Brasil avanca
em termos de dispositivos legais, viabilizando novas agdes, novos conceitos ¢ novas discussoes em
torno da tematica. A CDPD (2007) ratifica, dentre outros direitos, o direito a saude, bem como o
acesso aos servigos de saide sem discriminagdo. A legislagdo nacional vem, assim, adotando os
conceitos de pessoa com deficiéncia com base na CDPD (2007) e na CIF, como € o caso da recente A

Lei Brasileira de Inclusao (Lei N° 13.146 de julho de 2015) — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

Diversas agdes vém sendo planejadas desde entdo, principalmente agdes que visem qualificar as
equipes da atengdo basica, a criacdo de Centros de Reabilitagdo (CER), oficinas ortopédicas, ampliar a
oferta de orteses, proteses e meios de locomogdo, bem como qualificar a atengdo odontologica. A
identificagdo precoce da deficiéncia € outro quesito citado pelo plano, o que exige a realizagdo de
exames realizados por profissionais da area com o objetivo de detectar doengas e fatores de risco que
acomete essencialmente as criangas recém-nascidas, o que contribui sobremaneira para o tratamento

e/ou intervengao clinica mais eficaz.

O Plano Viver Sem Limites prevé a revisdo da Politica Nacional de Triagem Neonatal, que passa a
incluir o Teste do Pezinho, a triagem auditiva (Teste da Orelhinha) e a triagem ocular (Teste do
Olhinho) com o objetivo de detectar os mais variados tipos de deficiéncia e consequentemente ofertar
o cuidado e assisténcia em saide necessarios. Outra questdo refor¢cada no Plano, diz respeito as
diretrizes terapéuticas que trazem informagdes acerca do tratamento adequado em relagdo aos

cuidados da satde da pessoa com deficiéncia. Ainda corroboram com a criagdo de pardmetros clinicos
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na area, devendo ser esses atendimentos acessiveis a qualquer pessoa, para que sejam agregadas

contribuicdes e sugestoes.

Com o intuito de melhorar a habilitag@o e a reabilitagdo, para que as pessoas com deficiéncia possam
viver com autonomia, melhorando suas funcionalidades, o Plano Viver Sem Limites visa a
implementagcdo dos Centros Especializados de Reabilitagio (CER). Os Centros ofertam agdes
articuladas com os servigos do Sistema Unico de Satde (SUS), principalmente com atengdo basica e
os servicos de urgéncia e emergéncia, estruturando assim a Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com

Deficiéncia.

O Plano também estabeleceu a aquisicdo de transportes a fim de garantir a acessibilidade,
principalmente, das pessoas que tenham sua condi¢do motora restrita e, consequentemente, ter o
tratamento garantido. H4 ainda a provisdo das oficinas ortopédicas e oferta de proteses, orteses e
outros meios de locomogao e cadeiras de rodas adaptadas. Ha também preocupagdo com a assisténcia
odontologica destas pessoas, neste sentido vem ocorrendo a qualificagdo de diversos Centros

Especializados em Odontologia (CEO), e a capacitagdo de equipes da atengdo basica.

No tocante ao eixo do acesso a saude, suscitado no Plano, foi criada em 2012 a Politica de Atengdo a
Saude da Pessoa com Deficiéncia, com o intuito de qualificar e implantar acdes de satde nos estados e
municipios brasileiros. Consiste na articulagdo de politicas e servicos de promocdo a satde, a
prevengdo de riscos e agravos, a identificagdo precoce, bem como o tratamento e reabilitacdo.
Amparada pelo SUS, o foco se da mediante a organizagdo de Redes de Atengdo a Satide, no sentido da
integralidade do cuidado. Por Rede de Cuidados compreende-se os “arranjos organizativos de agoes ¢
servigos de saude, de diferentes densidades tecnologicas, que integradas por meio de sistemas de apoio
técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado (MINISTERIO DA SAUDE,
2010 — Portaria 4.279, de 30/12/2010).

Dentre as politicas que estruturam a rede de cuidados, tem-se a Politica Nacional da Aten¢do Basica
(PNAB). A qual pode ser considerada um ldocus privilegiado no tocante a atengdo em saude para
pessoas com deficiéncia, dada sua caracteristica de prevengo e vigilancia em saide. E basicamente
através da Estratégia de Satde da Familia (ESF), a qual se depara com os mais diversos problemas

e/ou situacdes que caregam de atendimento, servigos, agdes, acompanhamento e cuidados.

A Estratégia de Saude da Familia, enquanto instrumento de politica publica, no contexto da atencdo
basica em satde, visa a materializagdo dos principios propostos pelo SUS, no sentido de ampliar e
qualificar a resolutividade dos casos os quais lhe sdo apresentados. Os instrumentos sdo encarados
enquanto um tipo peculiar de institui¢do, permitindo enxergar as politicas publicas através das técnicas
e agdes. Contudo, assim como as demais institui¢des sdo portadores de significados, o qual produz e o

reproduz (LASCOUMES; LE GALES, 2012).

Seu campo de abrangéncia é caracterizado pelos diversos contextos e problematicas, os quais,
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demandam da equipe acles e estratégias cada vez mais criativas e interventivas. Nesta seara, ¢&
importante considerar as particularidades que envolvem as necessidades das pessoas com deficiéncia e
suas familias no que tange aos cuidados que necessitam. Portanto, é crucial pesquisar tal fenomeno e,
sobretudo adensar a discussdo ndo somente no ambito académico, como também dentre os
profissionais e familias em questdo, e assim promover formas mais equitativas de cuidar e

consequentemente sua viabilizagdo qualificada no que tange os direitos sociais.

A ESF, pode ser considerada um instrumento de politica publica que através de suas ferramentas,
técnicas e outros aparatos ofertam acdes e servicos da macro politica de saude. Desta forma, cabe
esbogar que a concepgdo teorica aqui adotada diz respeito a teoria da instrumentalizagdo de politicas
publicas, a qual concebe politica publica enquanto acgdo publica, tendo em vista que, a
instrumentalizacdo da acdo publica remete ao conjunto de problemas apresentados pela escolha e o
uso de instrumentos (técnicas, formas de operar, dispositivos) que permitem materializar e
operacionalizar a a¢do governamental. “Trata-se de compreender ndo apenas as razdes que levam a
escolher um instrumento em detrimento de outro, mas também verificar os efeitos produzidos por

essas escolhas”. (LASCOUMES; LE GALES, 2004, apud LASCOUMES; LE GALES, 2012, p. 200).

A acdo publica considera a complexidade que envolve o emaranhado de fendmenos sociais que
caracterizam a sociedade contemporanea. Tal perspectiva permite enxergar as politicas publicas para
além das agoes reguladas pelo Estado, permite adentrar no espago das implexas relagdes que envolvem

os espagos de enfrentamento de problemas publicos inerentes e imbricados as instituigdes sociais.

A agdo publica é um “espago socio-politico construido tanto para as técnicas e instrumentos como para
finalidades e contetdos” (LASCOUMES; LE GALES, 2012, p. 199). A instrumentagdo da acdo
publica ¢ uma forma de conexdo/intercambio entre a sociedade, os elementos politicos € os sociais.
Tal relagdo se materializa através de servigos, estatisticas, recomendacdes. Nesse contexto, pode ser
encarado como as orientacdes, acompanhamento, dentre outras agdes ofertados as pessoas com
deficiéncia e suas familias. A técnica, portanto, é o elemento que da materialidade as instituigoes. As
ferramentas sdo tidas como um dos componentes da técnica. Considerando tais compreensdes,
entendemos que as politicas publicas “[...] sdo acdes coletivas que participam da criagdo de
determinada ordem social e politica, da dire¢do da sociedade, da regulacdo de suas tensoes, da

integragio dos grupos e da resolugdo de conflitos” (LASCOUMES; LE GALES, 2012, p. 33).

Compreender a agao publica é entender as politicas publicas, enquanto uma sociologia que abrange as
relagdes sociais, politicas que envolvam estratégias, atividades interventivas, recursos financeiros,
governos, governanga, dentre outros elementos. Envolvem os mais diversos tipos e formas de atores
sociais, publicos e privados. A acdo publica ndo se limita as concepgdes centralizadoras do Estado,
mas transcende para a diversidade de componentes que estejam articulados e impulsionados ao

enfretamento de problemas publicos.
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Analisar a politica publica, desta forma, compreende a articulagdo de cinco principais elementos. A
saber: 1) os atores, sejam eles coletivos e/ou individuais; 2) as representagdes sociais enquanto
ambientes normativos e cognitivos; 3) as instituicdes como regras; 4) procedimentos; 5) processos
como meios de interagdo e os resultados enquanto resultados da acdo publica. Para tanto, a articulagdo
entre a regulagdo social e a politica emana uma relagao proficua de resolugdo de problemas publicos.
Nisso cabe considerar que a governanga, enquanto processo de organizagdo de atores e instituicdes,
que almejam objetivos construidos de forma coletiva esta intrinsecamente relacionada “as dinamicas
multiatores e multiformes que asseguram a estabilidade de uma sociedade, [...] ¢ sua capacidade de
assegurar servi¢os e garantir a legitimidade.” (LASCOUMES; LE GALES, 2012, p. 59). Nesse
sentido buscou-se, compreender os discursos explicitos (aqueles planejados e registrados nas normas ¢
professados oralmente sobre como os problemas publicos e suas alternativas de enfrentamento sdo
idealizada) e os discursos implicitos (aqueles que dizem respeito a forma como os problemas e
solugdes sdo vividos na pratica, no cotidiano) da ESF com relagdo a pessoa com deficiéncia

intelectual.

Considerando a dinamicidade dos processos historicos e sociais, especificamente, no que tange os
avancos legais que foram engendrados no ambito das politicas publicas voltadas as pessoas com
deficiéncia. O cuidado vem erigindo-se de forma peculiar e seus desdobramentos reforga a exigéncia
do mesmo, enquanto construto social ser inserido na agenda e discutido como problema publico
almejando agdes que visem a diminuicao da relagdo de dependéncia entre o cuidador e a pessoa com

deficiéncia.

3. O Cuidado Enquanto Direito Social e o Problema Publico da
Dependéncia

Atualmente no Brasil, 23,9 % da populagdo apresenta algum tipo de deficiéncia visual, motora,
auditiva e intelectual, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica- IBGE (2010). Dentre
estas a maior ocorréncia esta na deficiéncia visual ao denotar 18,6% dos casos, em seguida a auditiva
com 5,10% e a deficiéncia intelectual com 1,40%. Dada a expressividade da incidéncia de tal
fendmeno na sociedade brasileira, faz-se necessario discussdes no sentido de (re)pensar agdes que
viabilizem formas mais equitativas de sobrevivéncia dentre os empecilhos que a sociedade
contemporanea apresenta. Estas a¢des concebem o contorno de politica publica ao passo que um
problema de publica relevancia, enquanto construgdo social, passa a ser inserido nas pautas de

discussdo das agendas.

Com a mais recente acepgdo atribuicdo a deficiéncia, a qual a compreende pelo prisma social e ndo
somente biologico, diversas questdes relativas a esta seara carecem também de novos contornos e

novos delineamentos. Principalmente quanto se trata do cuidado, pratica, a qual ndo ¢é recente, mas
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exige novos olhares e, portanto, novas maneiras de se enxergar a condicdo da pessoa com deficiéncia,
fincada numa perspectiva de diminui¢do da dependéncia. Nesse sentido, o cuidado ¢ aqui entendido
nao somente como uma pratica social, mas enquanto um direito social. Entretanto, tal concepgao ainda
¢ recente na agenda politica e académica no Brasil. Haja vista que as praticas de cuidado para com as
pessoas deficiéncia ainda tem uma forte relagio com o campo da caridade e da filantropia, em um
contexto que responsabiliza a familia e desobriga o Estado enquanto coparticipante no que toca o
provimento de acdes e servigos, no formato de politicas publicas, especialmente, aquelas cujas agdes
estejam voltadas diminui¢do da dependéncia da pessoa com deficiéncia e a desoneragdo do cuidador.

Assim,

“no ambito académico cria-se um campo do disabilty studies, no qual ha uma
efervescéncia de temas como os desafios da inclusdo educacional, a capacitacao e
colocagdo no mundo trabalho, o modelo social da deficiéncia, a habilitagdo e
reabilitagdo, entre outros. Mais recentemente, emergem alguns poucos estudos e
pesquisas voltados para a protegdo social das pessoas com deficiéncia, os servigos e
beneficios socioassistenciais, a intersetorialidade das politicas sociais e as chamadas
politicas de cuidados.” (ARAUJO, 2016, p. 04).

Faz-se necessario deslocar a pratica do cuidado do ambito “informal” e “ndo institucional” da familia,
das agoes fincadas no voluntariado, enquanto agdes focalizadas e residuais e como agdes meramente
femininas. As quais tendem a reproduzir e perpetuar paradigmas ultrapassados, que vao desde a
patologizagdo da pessoa com deficiéncia ao seu isolamento, desconsiderando suas motivagdes,
aspiragdes e até sucumbir meios que possam viabilizar uma interagdo de forma mais equitativa destas
pessoas com o meio social. Para tanto, a diminui¢do da dependéncia perpassa antes de tudo por um
processo de desvelamento de conceitos e pré-nogdes, no sentido de evidenciar e difundir a abordagem
trazida pela CDPD , a qual esboca uma concepc¢do da deficiéncia ndo somente em seus aspectos
bioldgicos e patologicos, mas transcende a uma concepgdo mais ampla que abrange os aspectos
biopsicossociais e reconhece a pessoa com deficiéncia como um sujeito portador de direitos sociais, 0s
quais podem propiciar o seu desenvolvimento de forma equanime em sociedade. Todo cidaddo tem o
direito tanto de cuidar como de ser cuidado (CEPAL, 2015), devendo ser garantido pelo Estado por

meio de servigos e beneficios coproduzidos com as familias e a sociedade civil (ARAUJO, 2016).

O cuidado ¢ um conceito intergeracional e deve estar presente em todos os estagios da vida, desde a

infancia até a velhice, podendo ser entendido como

todos los bienes, servicios, valores y afectos involucrados en la atenciéon de nifios,
mayores, enfermos y personas con discapacidades, se fue instalando como un tema
central de la proteccion social. Ademas, se avanzé en reconocer que cuidar a otras
personas que lo necesitan es un trabajo, aunque socialmente no se lo reconozca
como tal. [...]JAdemas, cuidar es una responsabilidad social y una obligacion, y ser
cuidado es un derecho. La nocion de cuidado, desde un enfoque de derechos,
implica que todo ciudadano tiene derecho tanto a cuidar como a ser cuidado. Existen
ciertos grupos poblacionales que, por sus particularidades, constituyen el foco de las
politicas publicas de cuidado: los nifios, nifias y adolescentes, los adultos mayores y
las personas con discapacidad. Cada caso presenta particularidades propias que
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deben ser tomadas en cuenta al momento de pensar su abordaje.(PNUD, 2014, p.
03).
A concepgdo do cuidado esta atrelada aos bens, servigos, valores e afetos destinados as criangas,
enfermos, pessoas com deficiéncia, dentre outros segmentos. Logo, o tema foi sendo agregado a logica
de seguridade e protecdo social. Tem avangado no sentido de se reconhecer que aquele que cuida

também necessita de cuidados levando assim a concepgao do cuidado sob o enfoque dos direitos.

Apesar dos avancos trazidos com a Lei Brasileira de Inclusdo (Lei n° 13.146, de 06 de julho de 2015),
diversas questdoes emergem como expoentes ainda sem respostas legais, ou seja, enquanto agao publica
voltadas ao enfrentamento destas. Tal dispositivo esboca em seu Artigo 3° que sdo considerados

profissionais de cuidado,

“XII - atendente pessoal: pessoa, membro ou ndo da familia, que, com ou sem
remuneragdo, assiste ou presta cuidados basicos e essenciais a pessoa com
deficiéncia no exercicio de suas atividades diarias, excluidas as técnicas ou os
procedimentos identificados com profissdes legalmente estabelecidas; XIII -
profissional de apoio escolar: pessoa que exerce atividades de alimentacdo, higiene e
locomogdo do estudante com deficiéncia e atua em todas as atividades escolares nas
quais se fizer necessaria, em todos os niveis e modalidades de ensino, em
instituicdes publicas e privadas, excluidas as técnicas ou os procedimentos
identificados com profissdes legalmente estabelecidas; XIV - acompanhante: aquele
que acompanha a pessoa com deficiéncia, podendo ou ndo desempenhar as fungdes
de atendente pessoal” (BRASIL, 2015, p. 02).

Tais caracteristicas denotam que estas atividades podem ser desempenhadas por qualquer pessoa que
ndo necessariamente seja um familiar da pessoa com deficiéncia, demonstrando que a fungdo do
cuidador pode ser vista com uma prestagdo de servigo que deve ser legalmente regulado e que ndo
compete somente a familia, essencialmente na figura da genitora, como normalmente acontece. O
paradigma do cuidado enquanto direito social abre um leque de questdes a serem examinadas, dentre
elas, a diminuicdo da dependéncia da pessoa com deficiéncia ¢ de certa forma a desoneracdo do
cuidador. Cabendo a inser¢do da dependéncia enquanto pauta de discussdo nas agendas e
consequentemente a sua compreensao e¢/ou construgao social enquanto problema publico. Que possa
engendrar (re) desenhos de policy articuladas e intersetoriais que sejam capazes de contribuir para tal

diminuigao.

4. Cuidados Para Pessoas Com Deficiéncia: uma Questao Interdisciplinar e
Intersetorial Para a Diminuicao da Dependéncia?

Um dos avangos em termos de politicas publicas para pessoas com deficiéncia tem sido a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, conforme ja mencionado, a Rede ¢ estruturada por diversas
politicas cujo objetivo ¢ garantir a integralidade do cuidado. No sentido etimologico da palavra, rede
compreende o entrelagamento de fios de materiais diversos. Assim como a rede de cuidados ¢é

composta por acdes ¢ servicos de satide diferenciados. Dentre as quais se tem a Politica Nacional de
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Atencdo Basica, a qual, se materializa, através da Estratégia de Saude da Familia (ESF), como sendo a
porta de entrada das mais diversas problematicas, sobretudo no que toca as condigdes de saude, tanto
da pessoa com deficiéncia quanto do cuidador. Apesar de nao possuir suporte técnico especializado, a
ESF, ¢ tida como o ponto central de atendimento e encaminhamento das demandas para os demais
servigos que compoe a Rede de Cuidados. Desta forma, tais servigos precisam estar conectados no que

tange a sua oferta de modo interdisciplinar e intersetorial. Para tanto,

A busca de agdes integradas nas praticas de cuidados, a associagdo [...]de servigos e
a questdo da interface entre o bioldgico e o social passam pelas relagdes
interdisciplinares, pois “regra geral” os problemas de satide ndo sdo disciplinares.
Nesse sentido, deve-se levar em conta, “além do plano do conhecimento ou da
teorizagdo, o dominio da intervencdo efetiva no campo da realidade social”. A
interdisciplinaridade deve ser vista como um modelo aplicavel, e como um desafio,
uma meta a ser alcangada. (MATOS, 2009, p. 340).

Nesse sentido a condi¢do da pessoa com deficiéncia, pautada no modelo social requer uma nova
abordagem técnica. A qual ndo prevaleca a conduta médica, mas que esta se agregue a demais
condutas profissionais, ampliando o leque de possibilidades, no sentido da atengdo e do cuidado
prestado as pessoas com deficiéncia e seus cuidadores. A nogdo do trabalho em rede e/ou intersetorial
pressupOe uma abordagem mediante servigos que sejam ofertados por variados setores por meio de

equipes multiprofissionais. Como ¢ reforcado pelos principios balizadores dos SUS.

Contudo ha ainda uma escassez de literatura que evidenciem experi€ncias interdisciplinares exitosas
no ambito da saude, tendo em vista, o desafio da pratica na realidade social. E a interconexdo entre os
saberes, que abrange varios conceitos como multidisciplinaridade, pluridisciplinaridade,
transdisciplinaridade, bem como o nivel de envolvimento e troca destes saberes. Diante da
complexidade deste envolvimento e/ou intercimbio, ¢ que se materializa o desafio de inser¢cdo das
praticas interdisciplinares no contexto da Politica de Atencdo Basica, através da ESF. Soma-se ainda
outras questdes como a precarizacdo ¢ flexibilizagdo das relagdes contratuais de trabalho, a recorrente
escassez de recursos, ha ainda, a dificuldade de nivelamento dos discursos entre profissionais de
diferentes areas, ou seja, a ndo agregacao dos saberes ¢ a falta de dialogo entre os profissionais. Desse
modo, a efetivagdo da interdisciplinaridade nas politicas de satde, principalmente, na Atengdo Basica,
¢ um desafio que esta posto sob diversos aspectos. Estes desafios podem obscurecer a capacidade
criativa ¢ motivadora dos profissionais em engendrar processos de trabalho, ferramentas, técnicas e
processos de gestdo mais articulados e concatenados com as demandas da realidade local. Para tanto, a

intersetorialidade pressupde

“a articulagdo de saberes e experiéncias com vistas ao planejamento para a
realizagdo ¢ a avaliagdo de politicas, programas e projetos, com o objetivo de
alcancar resultados sinérgicos em situagcdes complexas”. Do ponto de vista
organizacional € o que se apresenta como direcionamento para lidar com os novos
desafios que a situacdo atual apresenta a nivel governamental”. (INOJOSA, 2001, p.
102).
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Logo a intersetorialidade pressupde a necessidade da interdisciplinaridade, uma vez que os
instrumentos de politicas publicas como a ESF, enquanto integrante da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia. Tem como premissa norteadora das agdes relativas ao planejamento, execugdo e
avaliagdo, a articulagdo dos saberes. Numa relagdo simbiotica entre a prestacdo do cuidado a pessoa
com deficiéncia e os demais profissionais que compde a Rede de Cuidados como um todo. A
interdisciplinaridade requer a parceria entre os profissionais, com vistas a dar respostas as varias
demandas apresentas pela pessoa com deficiéncia e seu cuidador. Haja vista que o mesmo traz consigo
varias questoes as quais um Unico profissional ndo consegue dar todas as respostas necessarias. Logo
ndo ha intersetorialidade sem interdisciplinaridade. E esta ndo se reduz e ndo se esgota na mesma, mas
pode transcender a outros processos interativos e que contribuem com meios cada vez mais proficuos
quanto as dificuldades enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia, em especial, processos que
diminuam a dependéncia destes em relagdo aos seus cuidadores. O espago limitrofe entre os saberes
tende a ser negado e superado quando o esfor¢co de materializar uma agfo interdisciplinar conseguir

agregar as contribui¢des dos varios campos do saber, ou seja,

A interdisciplinaridade se caracteriza pela intensidade das trocas entre os
especialistas e pelo grau de integragdo real das disciplinas, no interior de um projeto
especifico (...). O espago interdisciplinar devera ser procurado na negacdo e na
superagao das fronteiras disciplinares. (...) Podemos dizer que nos reconhecemos
diante de um empreendimento interdisciplinar todas as vezes em que ele conseguir
incorporar os resultados de varias especialidades, que tomar de empréstimo a outras
disciplinas certos instrumentos e técnicas metodologicas, fazendo uso dos esquemas
conceituais e das analises que se encontram nos diversos ramos do saber, a fim de
fazé-los integrarem e convergirem, depois de terem sido comparados e julgados
(SANTOS; CUTOLO, 2004, p. 37)

Com a implementagdo dos Nucleos de Apoio a Saide da Familia (NASF), a Portaria N° 3.124/12
salienta que o mesmo deve ter uma equipe multiprofissional que visem a superagdo das formas
tradicionais de assisténcia e que busquem a integragdo das agdes relativas ao cuidado em parceria com
a ESF e o agentes comunitarios de satde (PACS). A fim de articular as agdes relativas a promogao, a
prevengdo e a recuperagdo com énfase nas praticas interdisciplinares e na articulagdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia ¢ os demais setores que estruturam as politicas de saude ¢ a
integracdo das demais politicas sociais, como Educacdo, Assisténcia Social, Previdéncia Social e

outras.

Para tanto, as praticas interdisciplinares no dmbito da satide evidenciam novas possibilidades frentes
as problematicas vivenciadas, essencialmente pelas pessoas com deficiéncia e seus cuidadores. A
interdisciplinaridade pode ser tida como uma diretriz e deve ser inserida nas agendas com vistas a
elaborag@o de politicas de cuidados, voltadas a diminuicdo da dependéncia. Assim, faz-se necessario
que o paradigma do cuidado enquanto direito social, seja elevado como premissa norteadora no
desenho de politicas. Ao passo que o problema publico da dependéncia na relagdo entre pessoa com

deficiéncia e seu cuidador seja atenuado, mediante servigos ofertados por instrumentos de agdo
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publica, os quais sejam estruturados de forma intersetorial.

CONSIDERAC@ES FINAIS

Diante do novo paradigma que envolve a definicdo da deficiéncia, abre-se o leque de possibilidades no
ambito das politicas publicas. Sobretudo, a politica de saide, mediante a Estratégia de Satde da
Familia (ESF). Uma vez que enquanto estratégia, tal modelo de aten¢do em saude denota o desafio de
engendrar praticas pautadas nos principios basilares do Sistema Unico de Satude (SUS). Dentre os
quais, cabe destacar o principio da universalidade, integralidade, participagdo social, equidade e
outros. Para tanto, trazer a tona a discussdo acerca da intersetorialidade no espago da ESF, é crucial

para perceber os desafios e entraves que emperram os cuidados em satide em sua integralidade.

Diante de tal empreitada, foi possivel perceber mediante os discursos explicitos e os implicitos atores
entrevistados, que prevalece ainda a nogao de que os cuidados em saude sdo limitados a compreensdo
biomédica. O qual ndo enxerga os aspectos biopsicossociais que abrangem tal fendmeno. Soma-se
ainda a preponderancia, dentre os entrevistados, que existe uma relagdo estatica entre deficiéncia e
dependéncia. Sendo que se acredita que a pessoa com deficiéncia tende a esta relegada totalmente a
dependéncia, e por conseguinte, a sua nao participagdo plena em sociedade. Foi perceptivel um
evidente desconhecimento do fendmeno, muitas vezes sendo confundido com doengas psiquicas e

relacionadas a tratamentos, numa perspectiva de medicalizagdo compulsoria.

No que tange a intersetorialidade, apreendeu-se, que ha ainda uma nocao enviesada e superficial desta.
Carecendo de uma imersao por parte dos técnicos lotados na ESF, nas questdes problematicas que
circundam o cotidiano das agdes ¢ servicos, a fim de pensar estrategicamente possibilidades que
agregue a pratica intersetorial e interdisciplinar enquanto mecanismo de enfretamento das situagdes
problematicas. Entretanto, longe de responsabilizar apenas tal seara, ¢ imprescindivel avancar no

ambito de divisdo de tarefas e responsabilidades entre os niveis de gestao.

Outra estratégia importante consiste no fortalecimento dos processos comunicativos voltados a
participacdo ¢ o controle social, principalmente, no que refere aos espagos, como os conselhos
municipais que abarcam as necessidades das pessoas com deficiéncia, e possam contribuir para um
planejamento participativo. De fato, existem intimeras possibilidades de fortalecer o trabalho em rede,
entretanto, ¢ perceptivel a relevancia e necessidade da formag@o de profissionais antenados com
dinamicidade dos problemas sociais inerentes ao contexto atual, ¢ que vislumbrem a intersetorialidade
como estratégia de enfrentamento dos problemas de publica relevancia. Nesse limiar ¢ necessario
destacar o papel fundamental da academia, que tem como modelo de ensino a articulagdo com a
comunidade. No sentido de contribuir para a formagao critica e reflexiva, com vistas a intervengao na

realidade social.

Soma-se a importancia desta analise quantos aos aspectos politicos, uma vez que permite reforgar e
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evidenciar os desafios e avangos da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia e a necessidade de
reforgar a intersetorialidade das agdes, ratificando os principios da universalidade e acessibilidade que
almeja a politica publica de satde no Brasil. E assim problematizar a discussdo no campo da saude, ja
que tal politica publica constitui-se enquanto porta de entrada e espago prioritario da descoberta da
familia quando nasce uma pessoa com deficiéncia em determinada familia. Ha ainda que considerar a
importancia do engajamento da equipe de satde no sentido de contribuir com praticas coerentes com
as necessidades da pessoa com deficiéncia intelectual, bem como ndo reforcar e/ou perpetuar agdes
carregadas de estigma e enviesadas pela nog¢do de que a pessoa com deficiéncia necessite de
tratamento, enquanto uma questdo patoldgica e apenas de medicalizacdo. Nesse sentido, prevalece
uma percep¢do a partir de um modelo mais biomédico e menos biopsicossocial da pessoa com

deficiéncia intelectual.

E notério assim o fomento da discussdo no campo do disability studies. Sobretudo no que toca os
problema vivenciados pelas pessoas com deficiéncia, essencialmente o problema publico da
dependéncia. Adensando as arenas de discussdo em torno da policy. Principalmente, reforgar o debate
sobre o cuidado na perspectiva do direito social e corroborar para o desenho de politicas de cuidados
capazes de agregar cuidadores técnicos, profissionais e familiares. E ainda, ndo somente falar daqueles
que sdo cuidados, mas discutir também acerca de quem cuida dos cuidadores. E contribuir para o

fortalecimento do sistema de protegdo social brasileiro.

Analisar o cuidado em saude a partir dos discursos explicitos e implicitos, quanto a sua oferta para
pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias, denota sua relevincia ao passo que permite
empreender referéncias balizadores da tematica e a producdo de conhecimento. Trata-se aqui de uma
discussdo voltada aos cuidados numa perspectiva de direitos sociais. Podendo assim contribuir para a
criagdo de estratégias e agdes que ampliem o acesso e qualifiquem a promogao da satide. Uma vez que
a Estratégia Satide da Familia constitui o l6cus privilegiado para o fomento de agdes que promovam a
saude em sua integralidade, haja vista, que tal cenario configura-se a porta de entrada das mais

diversas problematicas sociais.
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