Portadores de Deficiéncia: As Causas e a Assisténcia Social e Saude

1) Informacgdes Gerais

A Organizacgéo das Nagdes Unidas ( ONU) estima que 600 milhdes de pessoas no mundo apresentam
uma forma ou outra de deficiéncia. O campo deficiéncia se sobrepde em muitos aspectos & dimenséao
de saude, tanto no estudo de suas origens como nos cuidados especiais de salide a que as pessoas com
deficiéncia deveriam estar contempladas embora se deva sempre frisar que a deficiéncia ndo deve ser
percebida como doenga.

Segundo dados de 1995 da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), destacam-se 0s transtornos
congénitos e perinatais (16, 6%), que podem ser consequéncia da falta de assisténcia &s mulheres na
gravidez; as enfermidades transmissiveis (16,8%); as enfermidades cronicas - degenerativas ( 21, 0%);
as alteracdes psicoldgicas( 6,6%); o alcoolismo e abuso de drogas (10,0%); as causas externas
(18,0%); e destruicdo e outras (11,0%). Quanto a essa Ultima, estima-se que 250 mil criangas por ano
tornam-se cegas por causa da deficiéncia cronica de vitaminas.

Quanto as causas externas, a violéncia, os acidentes de transito e de trabalho sdo grandes causadores
das deficiéncias principalmente nos centros urbanos de médio e grande porte. O envelhecimento da
populacdo brasileira cria também um novo quadro onde a incidéncia de deficiéncias tem estado cada
vez mais relacionada a males crénico-degenerativos, tais como hipertensado arterial, diabetes, acidentes
vasculos-encefalicos, doenca de Alzheimer, cancer, osteoporose e outros males que se evidenciam
principalmente em pessoas de idade avancada.

Nesse caso, observa-se em geral que as causas da deficiéncia deveriam ser tratadas como problemas de
salide publica, ou seja, com politica de seguranca e prevencdo de acidentes e doencas. Elas atingem um
nivel de prevengdo primario, uma vez que impedem que o processo da doenca ou acidente se torne
estabelecido, ao eliminar suas causas ou aumentar a resisténcia ao evento. No caso de politicas de
prevengdo priméria, inclui-se também a de acidentes de trabalhos e de trénsito, entre os exemplos
destacam-se: 0 uso de protecdo especifica, acompanhamento pré, pds e perinatal, campanhas de
imunizacao, planejamento familia e o aconselhamento genético.

Argumentam os pesquisadores, que mais de 50% dos casos de deficiéncia fisica e mental poderiam ser
evitados, ou pelo menos minimizados, com agdes preventivas e melhorias das condi¢des de vida.
Afirmam que o aconselhamento genético e 0 manejo adequado pré e perinatal poderiam evitar em 50%
e 40% os caso de retardo mental e paralisia cerebral, respectivamente. Um casal que tem que planejar
ter um filho deve realizar alguns exames que podem prevenir doencas no futuro bebé. Algumas
situacdes exigem acompanhamento médico especial, como é o caso do casamento entre parentes,
diabetes, pressdo alta e epilepsia, bem como mées com sifilis, rubéola e toxoplasmose. Finalmente, 0s
pais deve se 0s programas de varia¢Oes dos filhos, como da campanha contra a poliomielite e doencas
infecciosas. Os dados sobre a vacinacdo de 1981 nos relatam que mais de 80 % das pessoas com
deficiéncia tomaram a vacina triplice, e todos os que responderam declararam ter tomado vacina contra
o sarampo. Cabe ressaltar que na data da pesquisa o0 amplo programa de vacina contra poliomielite da
década de 80 ainda ndo tinha sido posto em pratica, cuja campanha publicitaria contou com o famoso
personagem animado Zé Gotinha.

Nas crianc¢as os distlrbios visuais sdo provenientes em grande parte de causa as infecciosas como a
rubéola, a toxoplasmose congénita ou adquirida nos primeiros meses de vida e causas hereditarias. A
perda de visdo, total ou parcial, de origem cerebral esta associada a sequelas neuroldgicas causadas
principalmente por nascimentos prematuros e ma formacdo congénita. O mesmo acontece com a
deficiéncia auditiva que atinge as criangas, pois € causada na maioria dos casos pela rubéola
gestacional e outras infecgcdes pré-natais. No entanto, em adultos a incidéncia de distdrbios visuais e a
prevaléncia das doencas cronico-degenerativos cresce com a expectativa de vida. Nesta fase 0s
principais motivos da perda visual sdo a retinopatia diabética, o glaucoma, e degeneracdo muscular
senil e catarata (carvalho, 1993; OMS, 1994). Quanto & deficiéncia auditiva, a perda em funcdo da
idade (presbiacusia) ¢ comum na populacdo idosa, ao passo que entre os adultos, o ruido é uma
importante causa, principalmente nos locais de trabalho.



Além de focar as origens, as politicas de saude publica também devem atender as demandas sociais, no
sentido de assistir esses individuos que tiveram a saude comprometida ou doenca ja estabelecida.
Nesse caso, as politicas de prevencao primaria devem ser acompanhadas da prevencao secundaria, que
interrompe o processo da doenca antes que se torne sintomatico.

O programa de reabilitacdo mais eficaz é o ajustado para encontrar as necessidades fisicas, emocionais
e ocupacionais do paciente individual. Segundo as pesquisas, isto requer um esforco conjunto de
diversos especialistas: fisioterapeutas, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, psiquiatras e
psicologos. Os fisioterapeutas trabalham para fortalecer mdsculos enfraquecidos, aumentar 0s
movimentos e a flexibilidade das juntas, além de ensinar aos pacientes maneiras de lidar com as tarefas
rotineiras, até entdo limitadas. Os fonoaudidlogos procuram melhorar as capacidades dos pacientes
para articular seus pensamentos ap6s um derrame ou traumatismo. J&, avaliacdo das capacidades
ocupacionais dos pacientes, se deve as terapias ocupacionais, cujas finalidades é aconselhar o tipo
onde trabalho adequado, submeter a pessoa com deficiéncia ao treinamento ou retreinamento do
trabalho, bem como ajuda-lo a obter uma ocupacédo adequada.

Os tratamentos psiquiatricos ou psicélogos sdo importantes no sentido de eliminar as sequelas
traumaticas de uma condicdo de incapacidade. Especialistas tém defendido que esses atendimentos
devem ser ampliados a todos os individuos portadores de deficiéncia, independentemente das
limitaces provocadas. A deficiéncia foi inversamente correlacionada aos aspectos fisicos de qualidade
de vida no que diz respeito a saude, enquanto que positivamente relacionada aos aspectos mentais de
graves consequéncias em funcao de problemas emocionais. Os autores concluem que 0s pacientes de
deficiéncia ndo muito severa necessitam de apoio psicol6gico tanto quanto os em situa¢fes mais
graves.

A Constituicdo de 1998 assegurou o0 acesso universal & saude, bem como servigos de habilitagdo e
reabilitacdo. A questdo de equidade foi tomada como igualdade no ingresso aos servicos de saude, uma
vez que a universalidade da cobertura e do atendimento teve o propdsito de fornecer igual
oportunidade de acesso aos servicos de saude para individuos com as mesmas necessidades. Em
primeiro lugar, cabe ressaltar que a igualdade equidade s&o os conceitos diferentes. O primeiro
ampara, de certo modo, premissas de justica distributiva o segundo defende igual necessidade,
reconhece que os individuos sdo diferentes entre si , portanto , merecem tratamento diferenciado. Este
conceito esta subentendido na Constituicdo Federal, pois contempla, de certo modo, uma
discriminacdo positiva, de modo a garantir “mais” direitos a quem tiver "mais necessidades".

2) O Censo de pessoas com deficiéncia na era da Inclusao

Durante os ultimos 30 anos, acostumamos a utilizar o indice Estimativo Mundial, segundo o qual 10%
da populacéo de qualquer pais em tempos de paz seriam pessoas com algum tipo de deficiéncia. Por
isso muitos de nos - participantes do movimento da inclusdo social, profissionais de reabilitagdo, como
ativistas das organizacdes de pessoas com deficiéncia e demais envolvidos neste campo - ficamos
surpresos e preocupados com os resultados do Censo 2000 do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica ( IBGE).A surpresa e a preocupacdo pouco tem a ver com a diferenca entre o percentual
estatistico (4,5%) encontrado no Censo do IBGE e o indice estimativo (10%) . A diferenca de 4,5%,
para mais ou para menos em relacdo a 10% ja era esperada, a exemplo do que se verificou nos censos
realizados em outros paises ao longo de trés décadas.



3) Total de Pessoas com deficiéncia - Estimativas

O Censo 2000 conclui que, da populacdo Brasileira 169 milhdes ( 169 milhdes de habitantes), 14,5%
(24,5 milhdes) sdo pessoas que tém deficiéncia. Entretanto, se somarmos os nimeros absolutos do
quadro abaixo, teremos um total de 34.475.255 pessoas com deficiéncia ou , em ndmeros redondos
34,5 milhdes ( exatamente 10 milhdes a mais que anunciada).

Tipos Estimativas %

Deficiéncia Visual 16.573.937 48,1%
Deficiéncia Motora 7.879.601 22,9%
Deficiéncia Auditiva 5.750.809 16,7%
Deficiéncia Mental Permanente 2.848.684 8,3%
Deficiéncia Fisica 1.422.224 4,1%
Total 34.475.255 101,1%

4) A Inclusdo da Pessoa Portadora de deficiéncia, as leis e a importancia das Associagoes.

A questdo da inclusdo da pessoa com deficiéncia passa, obrigatoriamente , por acdes de varios setores
publicos envolvidos na protecdo social desta pessoa. Entre outras politicas, publicas, h& que se destacar
a da Assisténcia Social, que historicamente financia acfes nas areas de Educacéo, Saude e Trabalho.

Considerando a Lei Organica de Assisténcia Social - LOAS ( Lei numero 8.742 de 1993) e o
reordenamento proposto pela mesma, varias esferas de governo ( federal, estadual e municipal) e a
sociedade civil atuardo de forma conjunta. Esses setores determinardo como as redes de servigos irdo
atuar, no sentido de garantir minimos de qualidade de vida para pessoa com deficiéncia. No Brasil,
este segmento da populagdo tem conquistado seus direitos, por meio das associa¢fes e movimentos da
sociedade civil, o que tem contribuido para sua progressiva insercédo social.

Para que a pessoa com deficiéncia possa participar efetivamente na sociedade, faz-se necessario que a
Assisténcia Social, além de garantir a protecdo social desta pessoas, faca a interface com as demais
politicas, afim de facilitar sua inclusdo na sociedade.

5) A Incluséo e o papel da Assisténcia Social

Assisténcia Social, enquanto politica no @mbito de seguridade social, deve optar protecao integral a
todas as pessoas. A melhor protecdo é aquela que assegura aos cidaddos sua inclusdao nas
oportunidades de integracdo social, oferecidas pelo politicas publicas, pelo mercado de trabalho e
pelas diversas expressdes do convivio familia, comunitério e societério ( Carvalho, 1998).

Ao considerarmos o conceito de inclusdo social como™ o processo pelo qual pessoas com qualquer
tipo de necessidade especial preparam para assumir papéis na sociedade e simultaneamente, a
sociedade se adapta para atender as necessidades de todas pessoas” (Block 1992), ha que se ter claro
que agdes isoladas ndo conseguirdo atingir os objetivos que se propde a incluséo.

Com a LOAS - Lei Organica de Assisténcia Social surge uma nova concepcao de protecdo social e
inclusdo para as pessoas com deficiéncia, visto que acgBes que tinham cardter eminentemente
assistencialistas, com o poder publico, passam a ser discutidas em Conselhos Municipais e viabilizadas
por meio dos Planos Municipais.

Neste sentido, Assisténcia Social passa a ser a area de interface e de articulacdo com as demais areas.
Enfatizamos a Assisténcia, visto que um grande contingente de pessoas com deficiéncia é pobre e tem
na Assisténcia Social seu Unico apoio.



6) Lei Organica da Saude

A portaria 1060 de 05/06/2002 do Ministério da Saude define a politica voltada para a reabilitacdo e a
Lei n° 7.853 de 24/10/1989, dispbGe sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncias e a sua
integracdo social, no que se refere a salude, atribui ao setor a promocao de a¢cdes preventivas; a criagdo
de uma rede de servigos especializados em reabilitacdo e habilitacdo; a garantia de acesso aos
estabelecimentos de salde e do adequado tratamento no seu setor interior, segundo normas técnicas e
padrdes apropriados; a garantia de atendimento domiciliar de salde ao deficiente grave ndo internado;
e o desenvolvimento de programas de salde voltados para as pessoas portadoras de deficiéncias,
desenvolvidos com a participacdo da sociedade (Art. 2°, Inciso I1)”.

No conjunto dos principios que regem o Sistema Unico de Salde — SUS, constantes da Lei Organica
da Saude, n° 8.080 de 19/09/1990 destaca-se o relativo “a preservacdo da autonomia das pessoas na
defesa de sua integridade fisica e moral”, bem como aqueles que garantem a universalidade de acesso
e a integralidade da assisténcia (Art. 7° Incisos I, I1, 111 e 1V).

Esta Politica Nacional, instrumento que orienta as acfes do setor saude voltadas a esse segmento
populacional, adota o conceito fixado pelo Decreto anteriormente mencionado que considera “pessoa
portadora de deficiéncia aquela que apresenta, em carater permanente, perdas ou anormalidades de sua
estrutura ou fungdo psicoldgica, fisioldgica ou anatbmica, que gerem incapacidade para o desempenho
de atividades dentro do padrdo considerado normal para o ser humano”,

O conceito relativo a essa populacdo tem evoluido com o passar dos tempos, acompanhando, de uma
forma ou de outra, as mudancas ocorridas na sociedade e as proprias conquistas alcancadas pelas
pessoas portadoras de deficiéncia. O marco dessa evolucdo é a década de 60, em cujo periodo tem
inicio o processo de formulacdo de um conceito de deficiéncia no qual é refletida a “estreita relacéo
existente entre as limitacGes que experimentam as pessoas portadoras de deficiéncias, a concepgao e a
estrutura do meio ambiente e a atitude da populagdo em geral com relacdo a questdo” (Coordenadoria
para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia — Corde — do Ministério da Justica, 1996, p.12).
Tal concepc¢éo passou a ser adotada em todo mundo, a partir da divulgacdo do documento Programa de
Acdo Mundial para Pessoas com Deficiéncia, elaborado por um grupo de especialistas e aprovado pela
ONU, em 1982.”

7) A Reabilitacdo e o Convénio com o SUS

Os dados do trabalho “Retratos da Deficiéncia no Brasil” (FGV-CPS, 2000) apontam as causas
externas: a violéncia, os acidentes de transito e de trabalho como grandes causadores das deficiéncias
principalmente nos centros urbanos de médio e grande porte. O envelhecimento da populacdo
brasileira cria também um novo quadro onde a incidéncia de deficiéncias tem estado cada vez mais
relacionada a males crénico-degenerativos, tais como hipertensdo arterial, diabetes, acidentes
vasculos-encefalicos, doencas de Alzheimer, cancer, osteoporose e outros males que se evidenciam
principalmente em pessoas de idade avancada.

O programa de Reabilitacio mais eficaz é o ajustado para encontrar as necessidades fisicas,
emocionais e ocupacionais do paciente individual. Segundo as rotinas dos Centros de Reabilitacéo, isto
requer um esforco conjunto de diversos especialistas: médicos, fisioterapeutas, fonoaudiélogos,
terapeutas ocupacionais, psicélogos e assistentes sociais.

A area de reabilitacdo tem custo alto, porque o individuo portador de alguma sequela, nunca volta a ser
totalmente igual ao que era antes, porém pode continuar a ser um membro Util a sociedade, desde que
reabilitado.

O Sistema SUS inclui todos os tipos de patologias, dentro de alguns procedimentos fisioterapicos, com
valores idénticos para todos eles.

O Sistema SUS ndo deveria pagar o procedimento de fisioterapia, como se fossem todos 0s pacientes
iguais. Confundindo o paciente pequeno incapacitado, com uma patologia de ombro, com um paciente
portador de tetraplegia completa. Os dois pacientes sdo portadores de incapacidade fisica e necessitam
de fisioterapia, mas quem trabalha na area de Reabilitacdo sabera a diferenca dos dois casos, na hora
de transferir os pacientes da cadeira de rodas, para o tablado de atendimento e na hora de estabelecer o
programa de tratamento.



Exatamente por esta discrepancia de atendimento, vemos constantemente Centros de
Reabilitacdo se multiplicando no Pais, dedicados exclusivamente ao atendimento de criancas,
enquanto os paraplégicos e os amputados amargam anos em filas de espera para algum tipo de
atendimento.

Para que o setor de Reabilitacdo mantenha a sua importancia para o sistema publico e mesmo
suplementar, que estdo em processos de desenvolvimento, tanto gerencial, quanto assistencial, é
necessario que sejam consideradas algumas estratégias e prioridades de intervencdo e apoio, visando
especialmente garantir o atendimento a parcela de 10% da populacdo brasileira (censo IBGE — 2000)
de portadores de deficiéncia.

E necessario colocar em discussdo os gastos com a Reabilitacdo. A tabela vigente do convénio
SUS nédo cobrem sequer os custos dos servigos, a exemplo: uma consulta médica — R$10,00; uma
avaliacdo — R$2,55; um tratamento de alta complexidade - R$17,30; um exame de
eletroneuromiografia — R$27,00 por uma internacdo com tratamento da complexa reabilitacdo —
R$41,00. E em outros casos 0 SUS néo cobre alguns tratamentos.

Para tanto, o setor, como um todo, precisa ser compreendido em sua diversidade, com realidades
distintas e, naturalmente, a exigir diferentes agdes e tratamentos.

8) A Politica Nacional de Salude da Pessoa Portadora de Deficiéncia menciona nas suas
disposicdes legais:

“Na conformidade do ideario democratico, ao longo da Constituicdo Federal de 1988, estdo
assegurados os direitos das pessoas portadoras de deficiéncias nos mais diferentes campos e aspectos.
A partir de entdo, outros instrumentos legais foram estabelecidos, regulamentando os ditames
constitucionais relativos a esse segmento populacional, destacando-se as Leis N. ° 7.853/89 e N.°
8.080/90 — a chamada Lei Organica da Saude —, bem como o Decreto N.° 3298/99.

Em seu Artigo 23, Capitulo II, a Constituicdo determina que “é competéncia comum da Unido, dos
Estados, do Distrito Federal e dos Municipios cuidar da saude e assisténcia publica, da protecédo e
garantia das pessoas portadoras de deficiéncias".

JaaLei N.°7.853/89, que dispde sobre 0 apoio as pessoas portadoras de deficiéncias e a sua integracdo
social, no que se refere a salde, atribui ao setor a promoc¢édo de acdes preventivas; a criacdo de uma
rede de servigos especializados em reabilitacdo e habilitagdo; a garantia de acesso aos estabelecimentos
de saude e do adequado tratamento no seu interior, segundo normas técnicas e padrbes apropriados; a
garantia de atendimento domiciliar de saude ao deficiente grave ndo internado; e o desenvolvimento de
programas de saude voltados para as pessoas portadoras de deficiéncias, desenvolvidos com a
participacdo da sociedade (Art. 2°, Inciso I1).

No conjunto dos principios que regem o Sistema Unico de Satde — SUS, constantes da Lei Organica
da Salde, destaca-se o relativo "a preservacdo da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade
fisica e moral”, bem como aqueles que garantem a universalidade de acesso e a integralidade da
assisténcia (Art. 7° Incisos I, 11, Il e 1V).

Esta Politica Nacional, instrumento que orienta as acfes do setor saude voltadas a esse segmento
populacional, adota o conceito fixado pelo Decreto anteriormente mencionado que considera “pessoa
portadora de deficiéncia aquela que apresenta, em carater permanente, perdas ou anormalidades de sua
estrutura ou funcdo psicoldgica, fisioldgica ou anatbmica, que gerem incapacidade para o desempenho
de atividades dentro do padrdo considerado normal para o ser humano."

O conceito relativo a essa populacdo tem evoluido com o passar dos tempos, acompanhando, de uma
forma ou de outra, as mudancas ocorridas na sociedade e as proprias conquistas alcancadas pelas
pessoas portadoras de deficiéncia. O marco dessa evolucdo é a década de 60, em cujo periodo tem
inicio o processo de formulacdo de um conceito de deficiéncia, no qual é refletida a “estreita relacdo
existente entre as limitacGes que experimentam as pessoas portadoras de deficiéncias, a concepgao e a
estrutura do meio ambiente e a atitude da populacdo em geral com relacdo a questdo” (Coordenadoria
para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia — Corde — do Ministério da Justica, 1996, p.12).



9)

Tal concepgéo passou a ser adotada em todo mundo, a partir da divulgagdo do documento Programa de
Acdo Mundial para Pessoas com Deficiéncia, elaborado por um grupo de especialistas e aprovado pela
ONU, em 1982.

Um outro marco foi a declaracdo da Organizacdo das Nacdes Unidas — ONU — que fixou 1981 como o
Ano Internacional da Pessoa Deficiente, colocando em evidéncia e em discussdo, entre 0s paises
membros, a situacdo da populacdo portadora de deficiéncia no mundo e, particularmente, nos paises
em desenvolvimento, onde a pobreza e a injustica social tendem a agravar a situagdo. A principal
consequéncia daquele Ano Internacional foi a aprovacdo na assembléia geral da ONU, realizada em 3
de dezembro de 1982, do Programa de Ac¢do Mundial para Pessoas com Deficiéncias, referido
anteriormente (Resolucgédo 37/52).

Esse documento ressalta o direito dessas pessoas a oportunidades idénticas as dos demais cidadaos;
bem como o de usufruir, em condicBes de igualdade, das melhorias nas condi¢des de vida, resultantes
do desenvolvimento econémico e do progresso social. Nesse Programa, foram estabelecidas diretrizes
nas diversas areas de atencdo a populacdo portadora de deficiéncia, como a de salde, de educacéo, de
emprego e renda, de seguridade social, de legislagdo etc., as quais os estados membros devem
considerar na defini¢do e execuc¢do de suas politicas, planos e programas voltados a estas pessoas.”

Com base nesses preceitos, posso interpretar que:

A Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) reconheceu, por intermédio da Declaracdo dos Direitos da
Pessoa Deficiente, a necessidade de proteger os direitos, assegurar o bem estar e a reabilitacdo
daqueles que estdo em desvantagem fisica ou mental, esse tema foi incluido na legislacdo dos paises
signatarios, entre eles, o Brasil. A Constituicdo Federal, a Lei n° 7.853, de 24/10/89, que estabeleceu a
Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia e a Lei Organica de Assisténcia
Social n° 8.742 de 07/12/93, determinam a articulagdo entre entidades governamentais e né&o-
governamentais para o atendimento ao portador de deficiéncia.

Na pratica, porém, ndo ha o cumprimento das leis em seus aspectos assistenciais, e também néao
sdo asseguradas as condigOes de parceria com organizacfes ndo-governamentais, estabelecidas
pela Lei n® 8742, em se tratando de remuneracao dos servicos.

Em um pais como o nosso, com um grande numero de pessoas carentes com deficiéncia, faz-se
necessario uma politica que garanta minimos sociais de qualidade de vida, e que se articule as vérias
formas de atencéo a este segmento.

10) Concluindo, sugerimos:

Portanto, que seja analisada no PL n° 6.124/2005 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), uma emenda
que determine uma integracdo e articulacdo das varias politicas publicas com as Associacdes e
Organizactes Ndo Governamentais que cuidam das pessoas com deficiéncia para permitir que (estas
Organizacdes) possam ter sustentacdo orcamentaria nas suas atividades de tratamentos médicos e de
inclusdo social desta parcela da populagdo na Sociedade.

Trabalho de Pesguisa elaborado por Aquiles Ferraz Nunes - Economista, Superintendente Executivo da
ABBR - Associagcdo Brasileira Beneficente de Reabilitagdo - Setembro de 2005
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