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— INTRODUCAO

Introducao

Apresentamos no presente documento informagdes para o aprofundamento do
Modulo “O SUS e os direitos das pessoas com deficiéncia” do curso “Acessibilidade e
os principios do SUS: formacao basica para trabalhadores da saude”. Comegamos por
um panorama sobre a atuagao dos movimentos sociais pela defesa dos direitos das
pessoas com deficiéncia global e nacionalmente.

Em seguida, reunimos informagdes sobre a legislagao nacional e internacional
pelos direitos das pessoas com deficiéncia, destacando algumas leis, conceitos e
referenciais importantes para acessibilidade e praticas mais inclusivas.

Como se trata de um curso que tem como publico prioritario trabalhadores da
salde e também que atuem no Sistema Unico de Satde (SUS), vamos apresentar
os principios do SUS e de que forma os mesmos favorecem o reconhecimento da
diversidade de demandas dos usuarios, o que inclui as necessidades especificas
das pessoas com deficiéncia em saude. Oferecemos ainda uma analise sobre como
garantir o direito a comunicagcao com base em tais principios pode implicar em agoes
mais acessiveis.

Por fim, destacamos as acdes de atencao a saude das pessoas com deficiéncia,
a partir das politicas e programas oficiais, vinculados ao Ministério da Saude para a
area. O modulo ainda reune videoaulas, com a participagao de especialistas e ativistas
pelos direitos das pessoas com defciéncia, e recomendacao de leituras, além de
disponibilizar ao final exercicios, visando avaliar o conhecimento adquirido.
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— O MOVIMENTO PELOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

O movimento pelos
direitos das pessoas

com deficiéncia

Como consequéncia, sobretudo, da normatizacao da vida, pessoas com
deficiéncia, por um longo periodo, foram submetidas a diferentes praticas de exclusao,
sendo impedidas de participar das varias esferas da vida em comunidade. De acordo
com Rocha (2009, p. 127), a constituicao da ideia de que as pessoas com deficiéncia
tém direitos sociais, que nao estao estritamente atrelados ao paternalismo e a tutela,
é recente na historia, decorrendo de meados do século XX, apds a Segunda Guerra
Mundial. Em ambito global, movimentos sociais pelos direitos das pessoas com
deficiéncia surgem nos anos 1960, num contexto politico marcado por reivindicagoes
de diferentes segmentos populacionais em situacao de vulnerabilidade, tais como
grupos pela igualdade étnico-racial, pelos direitos das mulheres e pela liberdade de
orientacao sexual — eram as denominadas “minorias” que, na pratica, em nada tinham
de menor, representando parcela expressiva da populagcdo. Ganhava, entao, evidéncia
o orgulho: de ser gay, mulher, negro e, embora menos citado, de ter deficiéncia.

As primeiras organizacoes e mobilizacdes relacionadas a deficiéncia surgem
em paises anglo-saxdes, sobretudo nos Estados Unidos, a partir da criacao dos
Centros de Vida Independente (CVI), sendo a primeira unidade criada na Califérnia,
em 1972, em defesa de que pessoas com deficiéncia tivessem o direito de viver em
comunidade,comdignidade, e daeliminacao de barreiras arquitetdnicas enotransporte
que impediam que tivessem uma vida digna, com acesso a diferentes espacos e
autonomia. Além disso, este movimento se opunha a exclusdo, a discriminagao e a
estigmas cristalizados de que ter uma deficiéncia é estar permanentemente doente,
mostrando que a deficiéncia é, na verdade, uma manifestacao da pluralidade humana,
usando um conceito de Arendt (2010), e ndo uma anormalidade, um fardo que ha faz
ficar reclusa. Os ativistas se opunham ao modelo médico da deficiéncia, que a definia
como um impedimento, uma doenga, evidenciando haver um modelo social, como
sera aprofundado adiante.

Nesta ocasiao, havia uma maior mobilizagao por reivindicacdes entre pessoas

com deficiéncias fisicas, e, aos poucos, pessoas com deficiéncias sensoriais,
intelectuais e transtornos mentais também foram se movimentando em defesa as
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suas especificidades. Uma série de marcos legais, entao, passou a ser adotada em
diferentes paises, tais como os “Atos norte-americanos de reabilitacao e educacgao
para a pessoa com deficiéncia”, ainda nos anos 1970. Ja em 1981, a Organizacao
das Nacodes Unidas (ONU) instituiu aquele como o Ano Internacional da Pessoa com
Deficiéncia, o que resultou na formulagao, em dezembro de 1982, do Programa Mundial
de Acao para Pessoas com Deficiéncia, pela Assembleia Geral da ONU.

Os movimentos de pessoas com deficiéncia no Brasil

No que diz respeito ao contexto brasileiro, de acordo com a publicacao “Histéria
do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil”, lancada em 2010 pela
Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria
de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SNPD/SDH/PR), nas Uultimas
décadas, as pessoas com deficiéncia tém obtido mais visibilidade e conquistado
mais espacos, como resultado da maior articulacao politica em defesa de direitos e
do combate a discriminacao.

Do ponto de vista académico, é possivel encontrar estudos em areas como a
psicologia, a educagado e a saude e vale acrescentar que, em nivel internacional, o
campo dos Disability studies tem se consolidado, tendo como estudiosos pessoas
com deficiéncias, familiares e interessados em compreender a deficiéncia nas mais
diversas perspectivas e interfaces. No entanto, conforme observa Débora Diniz a partir
de levantamento que fez, no Brasil, ainda ha poucos estudos na area das ciéncias
humanas, de forma que a deficiéncia ainda nao é reconhecida, em geral, por cientistas
desse campo como uma maneira de estratificagdo do corpo, do modo que ja acontece,
por exemplo, com questdes da sexualidade.

Por um viés politico, para além da reivindicagdo de seus direitos, pessoas com
deficiéncia tém se manifestado em oposicao as restricdes que decorrem da excessiva
tutela da familia e de instituicdes, que as impedia de participar de espacos e decisdes
de seu interesse. Assim, a partir do final dos anos 1970, o movimento surgiu no pais,
no contexto de abertura politica e da organizagdo de novos movimentos sociais com
variadas causas (negros, mulheres, indigenas, trabalhadores, sem-terra etc.), atuando
como agente de sua historia, de forma que um lema difundido internacionalmente
passou a ser adotado: “Nada sobre nés sem nés” (BRASIL, 2010, p. 19).

Entretanto, antes deste periodo, era possivel identificar no pais a¢cdes voltadas
para pessoas com deficiéncia, de forma que o livio em questado (BRASIL, 2010) resgata
iniciativas dos séculos XIX e XX,como a criagdao na América Latina do Instituto Imperial
dos Meninos Cegos (atual Instituto Benjamin Constant) e do Imperial Instituto dos
Surdos-Mudos (atual Instituto Nacional de Educacdo dos Surdos). Tais instituicoes
foram criadas pelo Estado, no século XIX, e contemplavam respectivamente apenas
cegos e surdos, e estavam sediadas na capital do Império, no Rio de Janeiro. No
século seguinte, a sociedade civil criou organizacdes de assisténcia educacional
e de saude para pessoas com deficiéncias intelectuais, surgindo as Sociedades
Pestalozzi (1932) e as Associacdes dos Pais e Amigos dos Excepcionais, as Apaes
(1954), e também centros de reabilitagdo, como a Associagao Brasileira Beneficente
de Reabilitagdo (ABBR).
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A publicagdo da SNPD/SDH/PR apresenta como primeira representagao nacional
das pessoas com deficiéncia a Coalizao Pro-Federacao Nacional de Entidades de
Pessoas Deficientes, reunindo, no inicio dos anos 1980, grupos diversos, formados por
pessoas cegas, surdas, deficientes fisicas e com hanseniase. Porém, as especificidades
de cada deficiéncia geraram tensdes dentro dessa Coalizao e se optou pela criagao de
federacdes nacionais por tipo de deficiéncia, como se tem ainda hoje.

Diversas estratégias de luta para reivindicar igualdade de oportunidades e
garantias de direitos foram adotadas pelo movimento de pessoas com deficiéncias,
tais como a realizacao de encontros nacionais e internacionais e iniciativas globais da
ONU para dar visibilidade ao tema, por meio da estipulacao de datas simbdlicas, entre
elas, a celebragao, desde 1992, de 3 de dezembro como o Dia Internacional da Pessoa
com Deficiéncia e, desde 2005, o dia 21 de setembro é considerado o Dia Nacional de
Luta da Pessoa com Deficiéncia.

Essa atmosfera de mobilizagao culminou numa participagao ativa desse grupo
na Assembleia Nacional Constituinte de 1988 e, entre as principais reivindicagoes,
estava a retirada das pessoas com deficiéncias das pautas de tutelas especiais, a fim
de que seus direitos fossem garantidos juntamente com os das demais pessoas, para
que a deficiéncia passasse a ser considerada transversal no texto constitucional. No
entanto, as propostas do movimento nao foram incluidas da forma esperada na fase
da sistematizagdo da Constituicao, e foi preparado um projeto de Emenda Popular.
Depois de sucessivas negociacgoes, foi possivel garantir, na Constituicdo Federal de
1988, conteudo em que pessoas com deficiéncia eram reconhecidas como cidadas, de
acordo com os principios de igualdade, mas ainda foram feitas ressalvas ao conteudo
final por alguns/as ativistas.

Wederson Santos (2010) descreve que “a articulagdo de diversos movimentos
sociais eapressao social exercidadurante a Constituinte deixaram o temadadeficiéncia
em destaque, o que resultou em um texto constitucional avangado no tocante aos
direitos das pessoas com deficiéncia” (p. 123). E, assim, a partir da década de 1980,
outras tantas iniciativas surgiram no sentido de fortalecer o movimento de pessoas
com deficiéncia, com a¢des desenvolvidas pelo Estado, pela sociedade civil, por
parcerias intersetoriais e também uma maior articulacao e participagao de pessoas
com deficiéncias em foéruns diversos.

Secretarias municipais e estaduais, bem como 6rgaos federais e politicas
especificas para pessoas com deficiéncia, vém sendo implementadas. Além disso,
a aprovacgao de leis nacionais e internacionais em defesa de direitos tém originado
importantes marcos normativos a fim de que a deficiéncia ndo seja mais tema
de responsabilidade individual, mas da justica social, como veremos a seguir.
Foram também criados conselhos nas trés instancias para acompanhar e avaliar o
desenvolvimento das politicas para inclusao da pessoa com deficiéncia e, no caso, a
instanciafederal é o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(Conade), um 6rgao superior de deliberagao colegiada ligado a Secretaria Especial de
Direitos Humanos da Presidéncia da Republica. Cabe a tal rgao monitorar também as
politicas setoriais de educacao, saude, trabalho, assisténcia social, transporte, cultura,
turismo, desporto, lazer e politica urbana dirigidos a esse grupo social.

No mais, dentro das dinamicas de participag¢ao e controle social que caracterizam
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0s processos politicos no Brasil, reunindo diferentes setores da sociedade (governo
e sociedade civil) para analisar, debater e propor politicas, j& houve edi¢coes da
Conferéncia Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, tendo acontecido em
2006, 2008, 2012 e 2016, em Brasilia, com o propdsito maior de analisar os obstaculos
e 0s avancgos da politica nacional voltada para assegurar direitos as pessoas com
deficiéncia no pais.

No entanto, como bem lembra Diniz (2010), se, por um lado, as reivindicacdes das
pessoas com deficiéncias sdo demandas na esfera dos direitos, por outro, uma vida
sem discriminagado ainda esta longe de ser uma conquista compartilhada entre todas
elas. A autora ressalta os desafios langados a partir da desigualdade pelo corpo que
decorre da deficiéncia e que ainda marca a legislagao, por exemplo, quando o Cédigo
Civil Brasileiro estabelece que pessoas com transtornos mentais nao tém o direito ao
casamento se possuirem impedimentos intelectuais graves. Ou seja, o direito humano
de viver livre de discriminagéo ainda é um desafio neste contexto, assim como o direito
constitucional de nédo ser discriminado pelo corpo. E, mais uma vez, a instituicao de
padroes de ser humano vem colaborando para que desafios, de diferentes ordens,
aumentem e se transformem em processos discriminatoérios e excludentes, ainda que
tantos espacos de debate e controle social venham surgindo. Ha barreiras de ordem
atitudinal, por exemplo, que ainda sdo sustentadas e influenciadas pelos quadros
referenciais de normatizagéo.
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— OS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA: MARCOS LEGAIS
INTERNACIONAIS E NACIONAIS

Os direitos das pessoas
com deficiéncia: marcos
legais internacionais e

nacionais

Em termos de legislagdo, a brasileira é reconhecida internacionalmente pelo
tratamento afirmativo dos direitos das pessoas com deficiéncia. Seja pelos principios
gerais de cidadania previstos pela Constituicao Federal, seja pela ratificagcdo de leis,
convengdes internacionais e decretos federais, na pratica, esta efetivacao de direitos
ainda é distante. Como observam Ana Paula Crosara de Resende e Flavia Vital na
publicacdo “A Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU
Comentada”: “apesar do Brasil ter uma legislacao especifica para este expressivo
contingente populacional, continuam as pessoas com deficiéncia a compor

percentagens mais elevadas das estatisticas de exclusao social” (BRASIL, 2008, p. 18).

Para exemplificar, como legislagcao nacional temos o Decreto Federal n® 5296 de
dezembro de 2004, conhecido como a Lei da Acessibilidade, que regulamenta as Leis
n°10.048, de novembro de 2000, e an® 10.098, de dezembro de 2000, que estabelecem,
respectivamente, atendimento prioritario e normas gerais e critérios para a promocao
da acessibilidade para pessoas com deficiéncia ou mobilidade reduzida. Prazos sao
estabelecidos paraque seimplementemrecursos de acessibilidade, tanto arquitetonica,
quanto comunicacional, e, mesmo com alguns ja expirados, estabelecimentos de uso
coletivo se mantém inacessiveis. Além desses decretos, ha diferentes normas
publicadas pela Associacao Brasileira de Normas Técnicas (ABNT), apresentando
recomendacdes e orientacdes sobre a garantia de acessibilidade para pessoas com
deficiéncia.

Em termos de legislacao internacional, o Brasil é signatario da Convengao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, aprovada em 2006 na 612 Assembleia
Geral da ONU, reconhecendo tal documento como parametro na garantia dos direitos
humanos de pessoas com deficiéncia. Tal Convengao, assim como seu Protocolo
Facultativo, foram assinados pelo Brasil em 30 de marco de 2007 e ratificados pelo
Congresso Nacional em 9 de julho de 2008, pelo Decreto Legislativo n® 186/2008,
de forma que todos os seus artigos sao de aplicagao imediata, passando a definir a
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deficiéncia pelo modelo social, bem como estabelecendo referéncias legais baseadas
nos direitos humanos, na inclusdo e na participacao plena (BRASIL, 2010, p. 114).

“0 . ~ YN . ~ .
E— A partir desta Convencgao, pessoas com deficiéncia sao consideradas
como “aquelas que tém impedimento de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagao com diversas
barreiras, podem obstruir sua participagao plena e efetiva na sociedade
em igualdade de condicoes com as demais pessoas” (2008, p. 24).
Reparem que a influéncia do modelo social, ao colocar diversas barreiras
como obstruc¢ao a garantia de direitos as pessoas com deficiéncia, marca

esta conceituagao.

Neste sentido, o diferencial deste documento é situar os direitos humanos
das pessoas com deficiéncia no ambito da justica social e ndao da responsabilidade
individual estritamente, mostrando que determinadas mudangas favorecem a
garantia de direitos. Conforme destaca Santos (2010, p. 135), as mudancgas que a
Convencao traz devem ser ainda avaliadas, mas é possivel dizer que ela cria um novo
paradigma ao tratamento dos direitos de pessoas com deficiéncia, cabendo a cada
pais, incluindo o Brasil, promover mudancas estruturais nas legislagcoes e politicas
publicas direcionadas a promoc¢ao da igualdade entre pessoas com e sem deficiéncia.

No entanto, apesar de todo este arcabouco legal e da atuagdo de movimentos
pelos direitos das pessoas com deficiéncia, as politicas publicas implementadas por
sucessivos governos se mantém discriminatérias no pais.

A comecgar por transpor as barreiras atitudinais, decorrentes da falta de
convivéncia com pessoas com deficiéncia e de preconceitos que tém resultado em
estigmas, esteredtipos, discriminacdes e espagos sem acessibilidade, dificultando a
consolidacao de politicas e agdes inclusivas. Quanto a acessibilidade para pessoas
com deficiéncia, a Convencdao da ONU descreve, em seu artigo 9, como forma de
possibilitar as pessoas com deficiéncia viver de maneira independente e participar
plenamente de todos os aspectos da vida, cabendo aos Estados Partes tomar as
medidas apropriadas para assegurar acesso, em igualdade de oportunidades com as
demais pessoas, ao meio fisico, transporte, informag¢do e comunicagao, o que inclui
os sistemas e tecnologias de informagao, bem como outros servigos e instalagcdes
abertos ao publico. Com isso, é necessaria a implementacao de recursos, ajudas
técnicas e tecnologias assistivas que facilitem a inclusao de pessoas com deficiéncia
e a garantia do direito a participacao.

Além desses marcos legais, ha diferentes normas publicadas pela Associacao
Brasileira de Normas Técnicas (ABNT), apresentando recomendacdes e orientacoes
sobre a garantia de acessibilidade para pessoas com deficiéncia. E, mais
recentemente, foi aprovada a Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015, conhecida como
Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), formulada com base na Constituicdo da Republica Federativa do Brasil
e na Convencao da ONU. A partir desta lei, se estabeleceram diversas garantias
juridicas as pessoas com deficiéncias.
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O governo federal brasileiro também estabeleceu o Modelo de Acessibilidade
em Governo Eletronico (eMAG), com orientacbes para o desenvolvimento e a
adaptacao de conteudos digitais do governo federal, garantindo o acesso a qualquer
pessoa.AsrecomendagoesdoeMAG permitemqueaimplementacaodaacessibilidade
digital seja conduzida de forma padronizada, de facil implementacao, coerentemente
com asnecessidades brasileiras e em conformidade com os padrdes internacionais.
As recomendacoes do eMAG serao aprofundadas neste curso, no Mddulo
Acessibilidade: barreiras e solugoes.

Fazendo uma sintese a partir das legislagdes em vigor no pais, do ponto de vista
da informagao e da comunicagao, a acessibilidade deve ser garantida por meio da

disponibilizacao de conteudos em formatos acessiveis, tais como:

. Braille, o sistema de leitura com o tato para cegos/as, inventado por
Louis Braille;

. a Libras, usada por muitos/as surdos/as no pais e reconhecida como
meio legal de comunicacéao pela Lei n® 10.436, de abril de 2002;

. texto ampliado, com fontes em tamanho grande, para pessoas com
baixa visao; em audio, para atender quem nao |é conteudo impresso em tinta;
. legenda, garantindo o acesso a informacao a surdos/as que saibam

ler portugués; audiodescricdo, com a descricao de imagens em sons,
sobretudo para pessoas cegas; e acessibilidade na Internet, a partir de sites
desenvolvidos de acordo com parametros de acessibilidade, como o W3C,
possibilitando, por exemplo, que pessoas cegas acessem o0s conteudos
com o uso de softwares leitores de texto ou hardwares especificos para
transformacao do texto em Braille.

Alémdalein®10.436,de abrilde 2002, para as questdes dos direitos das pessoas
surdas existe o Decreto n°® 5.626, de 22 de dezembro de 2005, que regulamenta
essa lei, se aprofundando na Libras, sobretudo na educacao, e considerando pessoa
surda aquela que, por ter perda auditiva, compreende e interage com o mundo por
meio de experiéncias visuais, manifestando sua cultura principalmente pelo uso da
lingua de sinais.

Comrelagao a acessibilidade arquitetonica, alegislagao estipula que é necessario
tomar medidas para assegurar a eliminagcao de obstaculos e barreiras fisicas em
residéncias, edificios, escolas, meios de transporte, rodovias, instalagdes médicas,
locais de trabalho e nos espagos e equipamentos urbanos.

"%
— Neste aspecto, a Conven¢ao da ONU fala ainda, em seu artigo 2, do
desenho universal, o que significa que produtos, ambientes, programas e
servigos sejam concebidos para serem usados, até onde for possivel, por
todas as pessoas, sem necessidade de adaptagao e projeto especifico

por conta da deficiéncia, por exemplo.

De tudo o que foi discutido neste mddulo, as tentativas de normatizagao da
vida, com respaldo no biopoder, colaboraram para a criagado de estigmas, o uso de
termos e expressodes discriminatoérias e praticas excludentes em relagdo a pessoas
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com deficiéncia. Com o surgimento de movimentos identitarios nas ultimas décadas,
as pessoas com deficiéncia comegcam a se articular, se mobilizar, em oposicao a tais
“expectativas normativas” e em defesas dos seus direitos, o0 que no Brasil implicou
em, como descreve Werneck (1999, p. 29), “inserir o tema da inclusdo de pessoas
com deficiéncia na sociedade, visto como de interesse restrito da familia ou como
problema da familia, em um universo maior, o da divida social brasileira”.
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— SUS: PRINCIPIOS E A DIVERSIDADE DE DEMANDA DOS USUARIOS

SUS: principios e
a diversidade de
demanda dos usudrios

O direito a saude esta descrito na Constituicao Federal como “um direito de
TODOS e um dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que
visem a reducao de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acdes e servigcos para sua promocao, protecao e recuperagao” (COHN, 2006, p. 228).
E o reconhecimento da saude como um direito de cidadania e dever do Estado pela
Constituicao de 1988 é fruto dareforma sanitaria que, segundo descrevem Vasconcelos
e Pasche (2006, p. 532), foi um processo politico que mobilizou a sociedade brasileira
para propor novas politicas e novos modelos de organizacao de sistema, servigos e
praticas de saude.

Esta mobilizagdo se deu numa época de redemocratizac¢ao do pais e teve como
marco politico a 82 Conferéncia Nacional de Saude, decorrendo dai um entendimento
mais amplo do direito a saude, que implicava em garantir a educacao, a informacao, a
participacao da populagao na organizacao, gestao e controle dos servigos e agoes de
saude (OLIVEIRA, 2004).

Além da Constituicao, a promulgacao da Lei Organica da Saude n° 8.080/90
complementou o arcabouco legal da politica de saude no pais, com uma concepg¢ao
ampliada de saude, estabelecendo a criacdo de um arranjo organizacional do Estado
brasileiro para dar suporte a efetivacdao desta politica, neste caso, o SUS. Assim,
de acordo com Vasconcelos e Pasche (2006, p. 540), o SUS foi instituido com o
objetivo de coordenar e integrar as agoes de saude das trés esferas de governo
(federal, estadual e municipal) para atender, de maneira funcional, as demandas
por atencao a saude, formulando e implementando a politica nacional de saude, e
sendo responsavel pela oferta do conjunto da atencao a saude, a partir de acdes
promocionais, preventivas e assistenciais.

De acordo com Jairnilson Silva Paim (2009), o SUS é o sistema de saude brasileiro

que, em linhas gerais, tem como objetivo principal garantir a saude das pessoas, a
partir da atuacdo de agéncias (instituicbes publicas ou privadas) e agentes
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(trabalhadores de salde) que prestam servicos na area para assegurar atencéo a
populacdo. (leia mais sobre o sistema de salde brasileiro no e-book O que é o SUS.
Como sistema integrado, para além dos servicos, o SUS é composto também pela
midia, escolas, financiadores, industrias de equipamentos e de medicamentos,
universidades, institutos de pesquisa etc. (PAIM, 2009, p. 16).

O SUS esta assentado em diretrizes organizativas e principios doutrinarios,
de acordo com a legislacdo que o regulamenta, que devem guiar a organizagao
do sistema, em sintonia com os preceitos do bem-estar social e da racionalidade
organizativa (VASCONCELOS; PASCHE, 2006, pp. 531-534). Comecando pelos
principios doutrinarios, temos: a universalidade, a integralidade e a equidade, de
maneira que, conforme adicionam tais autores, o direito a informacao se constitui em
requisito basico para a afirmacao da cidadania, podendo ser considerado um principio
“assegurado por lei e outorgado ao cidadao usuario o dominio das informacgdes sobre
sua saude individual e acerca dos riscos e dos condicionamentos que afetam a saude
coletiva” (VASCONCELOS; PASCHE, 2006, p. 536). Quanto as diretrizes organizativas,
aquelas que imprimem racionalidade ao funcionamento do SUS, destacam-se
a: descentralizagdo, regionalizagao e hierarquizagcdo dos servigos, bem como a
participagdo comunitaria.

Aprofundando os principios doutrinarios, a integralidade esta presente tanto
nas discussdes quanto nas praticas na area da saude e esta relacionada a condigao
integral, e ndo parcial, de compreensao do ser humano. Ou seja: o sistema de saude
deve estar preparado para ouvir o usuario, entendé-lo inserido em seu contexto social
e, a partir dai,atenderas demandas e necessidades destapessoa. Jaauniversalidade,
determina que todos os cidadaos brasileiros, sem qualquer tipo de discriminacao,
tém direito ao acesso as agoes e servicos de saude, de forma que a adogao desse
principio representou uma grande conquista democratica, que transformou a saude
em direito de todos e dever do Estado. Por fim, o principio da equidade tem relagao
direta com os conceitos de igualdade e de justica. No ambito do SUS, se evidencia,
por exemplo, no atendimento aos individuos de acordo com suas necessidades,
oferecendo mais a quem mais precisa e menos a quem requer menos cuidados.
Busca-se, com este principio, reconhecer as diferencas nas condi¢goes de vida e
saude e nas necessidades especificas das pessoas, considerando que o direito a
saude passa pelas diferenciagdes sociais e deve atender a diversidade (Ver mais
sobre os principios do SUS no site PenseSUS).

As descricdes acima dos principios do SUS evidenciam a tentativa de reconhecer a
diversidade dos usuarios dos servigos de saude e,ao mesmo tempo, de suas demandas.
Fala-se em garantir o direito a saude, de forma universal, integral e equanime, reforcando
que ha necessidades especificas dos individuos e populagdes. Esta perspectiva vai ao
encontrodo que propde o conceito deinclusao, aseraprofundado nomoédulo “Deficiéncia
e saude: revendo modelos e conceitos”, e que propde a inser¢ao total e incondicional
de qualquer pessoa, com e sem deficiéncia, implementando transformagdes profundas
e reconhecendo a diversidade como um valor humano. O que, a0 mesmo tempo, esta
relacionado com o que se define como acessibilidade pelo Decreto Federal n® 5.296, em
seu artigo 8: “condicao para utilizagdo, com seguranga e autonomia, total ou assistida,
dos espacos, mobiliarios e equipamentos urbanos, das edificacdes, dos servicos de
transporte e dos dispositivos, sistemas e meios de comunicagao e informacao, por
pessoa portadora de deficiéncia ou com mobilidade reduzida®.
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Comunicacgao e principios do SUS

Com base nas reflexdes das autoras Inesita Araujo e Janine Cardoso (2007, pp.62-
85), destacamos, brevemente, a seguir, a contribuicdo dos principios doutrindrios para
o entendimento e a pratica da comunicacao no contexto a saude. Elas propdem que
as praticas comunicacionais no contexto da saude sejam revistas a partir do que é
estipulado por tais principios, da seguinte forma:

1) Universalidade — Conceito fundador do SUS, considera a saude
um direito de todos, conforme ja destacamos acima, implicando em dizer
que a comunicacao também é um direito de todos. Historicamente, no
contexto das instituicdes de saude, a populacao ocupou o lugar de receptora
da comunicacao institucional, e, mais recentemente, com iniciativas de
democratizacdo, a comunicacdo tem ganhado novas roupagens. E possivel
identificar reivindicacdes pelo acesso ampliado as informagdes para o
exercicio do controle social — e complementaria para as informagdes mais
usuais, relacionadas a prevengao e aos servigos de saude —, pela participagao
da populagdo, ndo apenas como destinataria das informacgdes, mas
interlocutora no desenvolvimento de agdes, e também pela transparéncia
da gestao. Araujo e Cardoso vao destacar que “apropriar-se de algo é tornar
este algo proprio e isto s6 é possivel na medida em que o dispositivo de
comunicacao é adequado aos seus destinatérios” (2007, p. 63). E, pensando
no grupo social aqui analisado, as pessoas com deficiéncia, medidas de
acessibilidade nao sao levadas em conta, seja pelos 6rgaos de saude, seja
por outros setores, para adequar 0S processos comunicacionais a elas.
Isto impossibilita 0 acesso delas a informacao, ja que, praticas cotidianas,
como agendar uma consulta em uma unidade de saude, se tornam inviaveis
para uma pessoa surda, por exemplo, considerando que em tal espaco
geralmente ndo ha um intérprete da Libras. Esta situagao ilustra que o
direito a comunicacao no contexto da saude esta longe de ser para todos
ou de reconhecer a polifonia social evidente no pais, usando um conceito de
Mikhail Bakhtin citado por Araujo e Cardoso (2007, p. 56).

2) Equidade - Este principio aponta, conforme descrevemos
anteriormente, para as diferengas nas condicdes de vida e saude e nas
necessidades das pessoas, chamando atengao para a importancia de tratar
diferentemente os desiguais, considerando que o direito social a saude
passa pelas diferenciagdes sociais e deve atender a diversidade. Para a
comunicagao, este principio evoca a importancia de contextualizar e, com
base na producao social dos sentidos, Araujo e Cardoso vao dizer que “a
capacidade de comunicar é a capacidade de contextualizar” (2007, p. 65).
Dai o entendimento de que as pessoas se relacionam em espagos com um
numero de pré-construidos que, por conseguinte, trazem relagoes de poder,
condicdes de vida, saberes e outros aspectos determinantes para a maneira
que vao participar da comunicacao. Os contextos, segundo elas, estao em
constante movimento e transformacao e afetam diretamente o acesso das
pessoas as informacdes e a apropriagao dos produtos comunicacionais.

3) Integralidade — Reconhecendo nao ser tarefa simples pensar a
relacdo entre comunicacao e integralidade, Araujo e Carodoso destacam
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como umadimensao importante da integralidade a oposi¢ao a fragmentacao
e a desarticulacao na atencdo a saude. Trazendo para o contexto da
comunicacao, é possivel compreendé-la como espago de produc¢éo social
dos sentidos, no qual se verificam a producao, a circulagao e a apropriacao
de bens simbdlicos (ideias, opinides, conhecimentos, sentimentos, entre
outros), ou seja, um processo que contempla a formacao dos sentidos
sociais como um todo. Com isso, € apresentada por Araujo e Cardoso uma
definicdo para comunicagdao como o ato de ativar o circuito produtivo dos
sentidos sociais, e para estratégia de comunicagao, sendo o modo como
se ativa algum fragmento desse circuito, em espagos de negociagao que
remetem ao mercado simbdlico.

Esta perspectiva dos principios do SUS aplicada a comunicacdo e a
informacao nos leva a supor que, se tal aplicagao ocorresse nas agdes e interagcoes
evidentes nestes espacgos participativos, encontrariamos fluxos comunicacionais e
informacionais que levassem em conta a pluralidade de atores, a polifionia social e
os multiplos discursos, ao contrario do descrito acima. No entanto, diferentes fatores
comprometem a sintonia entre tais principios e as praticas discursivas, sendo este
ainda um grande desafio para o SUS.
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— SUS: ACOES DE ATENGCAO A SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

SUS: acoes de atencio
a saude das pessoas
com deficiéncia

Apresentando um panorama sobre acdes recentes no contexto da saude, foi criada,
a partir da Portaria n® 1060, de 5 de junho de 2002, a “Politica Nacional da Pessoa com
Deficiéncia”, com a finalidade de orientar a definicao de politicas locais e a readequacgao
dos planos, projetos e atividades voltadas a saude das pessoas com deficiéncia.

Esta politica apresenta orientagdes para que os gestores definam estratégias
que garantam os direitos das pessoas com deficiéncia, tais como: promocao da
qualidade de vida, atencao integral a saude, ampliagdo e fortalecimento dos
mecanismos de informacao, organizagcao e funcionamento de servicos de atencao
e capacitacao de recursos humanos. De acordo com o site do Ministério da Saude,
essa Politica Nacional esta voltada para a inclusdo das pessoas com deficiéncia
em toda a rede de servigos SUS, reconhecendo a necessidade de implementar o
processo de respostas as complexas questdes que envolvem a atenc¢ao a saude das
pessoas com deficiéncia no Brasil.

O programa “Viver Sem Limite: Plano Nacional de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia”, instituido pelo Decreto n°® 7612 de 17 de novembro 2011, também foi uma
referéncia para induzir politicas articuladas e intersetoriais que visem garantir ainclusao
e acessibilidade. A partir do eixo “Atencao a Saude”, a proposta foi garantir o acesso e a
qualificacao da atencao a saude das pessoas com deficiéncia no ambito do SUS, com
foco na organizacao de Redes de Atencao a Saude, na integralidade do cuidado.

Em abril de 2012, o Ministério da Saude instituiu a Rede de Cuidados a Saude da
Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS, a partir da Portaria n°® 793 de 24 de abril de
2012, estabelecendo diretrizes para o cuidado as pessoas com deficiéncia temporaria
ou permanente; progressiva; regressiva ou estavel; intermitente ou continua.

Conforme apresentado pelo Ministério da Saude, sao diretrizes da Politica
Nacional de Saude da pessoa com deficiéncia:

. promocao da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia;
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. assisténcia integral a saude da pessoa com deficiéncia;

° prevencao de deficiéncias;

. ampliacao e fortalecimento dos mecanismos de informacao;

. organizacao e funcionamento dos servicos de atencado a pessoa
com deficiéncia;

. capacitacao de recursos humanos.

Para mais informacoes, acesse site do Ministério da Saude.

i Coan me
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