ARrTIGOS INEDITOS

2008

Como as pessoas com deficiéncia avaliam as politicas publicas
de saude no Cearal

Disabled people’s evaluation concerning the public policies on
health in Ceara

Como las personas minusvalidas evaluan las politicas publicas
de salud en Ceara

Antonia Félix de Sousa*
Maria de Nazaré de Oliveira Fraga**

Resumo: Nas décadas recentes, a situagao
das pessoas com deficiéncia entrou em evi-
déncia no Brasil, exigindo respostas do Esta-
do por meio da adogao de politicas publicas
para este segmento. A pesquisa objetivou in-
vestigar como essas pessoas avaliam as acoes
que Ihes dizem respeito no dmbito das politi-
cas publicas de saude no Ceard e se tais
acoes possibilitam sua autonomia e inclusao
social. Foi realizada em Fortaleza-CE, de ju-
Iho de 2003 a janeiro de 2004, utilizando ques-
tionario e entrevistas. A maioria dos sujeitos
diferencia-se do conjunto das pessoas com
deficiéncia no Brasil, pois tem maior escolari-
dade e trabalha. Os sujeitos avaliaram os ser-
vicos como precarios, os espagos fisicos ina-
cessiveis e os profissionais despreparados.
Ficou constatado que, no Ceard, ainda ndo
se concretizaram os principios preconizados
pela politica nacional para este setor. Sendo
assim, as politicas publicas que lhes dizem
respeito adotam medidas pontuais e mais li-
mitam do que impulsionam sua autonomia e
inclusdo social.
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Abstract: In recent decades the situation of
the disabled people has been brought to light
in Brazil, which required from the government
members the adoption of public policies towards
this segment. The research aimed to
investigate how these people evaluate the
actions representing the public policies on
health in Ceara that apply to them, as well as
if such actions make possible their autonomy
and social inclusion. It was developed in For-
taleza-CE from July 2003 to January 2004, and
the material used were questionnaires and
interviews. In Brazil, most individuals differ from
people with disability, since they study more
and work. The services provided to these
people were evaluated as precarious, the
physical spaces as inaccessible, and the
professionals as unprepared. The research
found that in Ceard the aims established by
the national policies to this segment have not
yet been reached. Thus, the public policies
that apply to them suggest insufficient
measures and create limits more than they
motivate their autonomy and social inclusion.
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IntrOdU é’o No Brasil,,até
g meados do sécu-

lo XX, ndo havia
um modelo de salde que atendesse a todos.
Sempre predominou a precariedade dos servi-
cos. Inicialmente, tudo que dizia respeito a
populacao pobre ficou sob os cuidados de ins-
tituicOes filantrdpicas. As demais pessoas con-
tratavam servicos médicos existentes, ou en-
tao recorriam a curandeiros, parteiros e ou-
tros curiosos (Andrade, 2001).

No decorrer do século XX, o sistema de
saude brasileiro transitou do sanitarismo
campanhista para o modelo médico assistencial
privatista, até chegar, nos anos 1980, ao pro-
jeto neoliberal (Mendes, 1995).

Para substituir o modelo em vigor, com o
processo de industrializacdo, surgiu a assis-
téncia médica da previdéncia social, que visa-
va preservar intacta a capacidade produtiva
do trabalhador. A iniciativa serviu de base para
a hegemonia do modelo médico privatista, na
década de 1970, com o Estado figurando como
seu grande financiador através da previdéncia
(idem, op. cit.).

Com o inicio da abertura politica, nos anos
1980, ganhou espago o movimento da refor-
ma sanitaria, que se fortalecia liderado por
intelectuais da saude coletiva que, em con-
junto com os movimentos populares e sindi-
cais, propunha a transformagao do sistema
existente, que se encontrava em crise finan-
ceira e organizativa, por conta da recessao
econdmica e da insatisfacdo dos trabalhado-
res de salde diante da irracionalidade do mo-
delo vigente, entre outras razoes.

Frente as demandas visibilizadas pelos no-
vos atores do processo de democratizacao,
desencadeou-se forte movimento social pela
universalizacdo do acesso e pelo reconheci-
mento da sadde como direito universal e de-
ver do Estado (Brasil, 2002a).

Como um dos pontos culminantes do gran-
de processo de lutas e de organizagao popu-
lar que se concentraram principalmente nas
décadas de 1980 e 1990, realizou-se a VIII
Conferéncia Nacional de Salde, em 1986
(Andrade, 2001). Ela apontou para a necessi-
dade de garantir os principios da universalizacdo
do acesso e da integralidade da atencado a
saude (Brasil, 2002).

Como consequéncia, os principios ali defi-
nidos, bem como a determinagdao do Estado
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como responsavel pela provisdo das acoes e
servigos necessarios a garantia desse direito,
foram incorporados ao texto da Constituicao
de 1988 (Brasil, 2002).

O artigo 198 da Constituicao Federal, em
seu paragrafo Unico, formaliza o novo modelo
de assisténcia a saude que passa a denomi-
nar-se Sistema Unico de Salde (SUS) (Bra-
sil, 1989).

O processo enfatizava o respeito aos direi-
tos humanos, entre os quais se inclui o direito
a assisténcia em saude, os direitos de diver-
sos setores excluidos, entre outros aspectos
gue marcaram profundamente o final do sécu-
lo XX. Neste contexto, a situagdo vivenciada
pelas pessoas com deficiéncia emergiu como
um movimento que passou a problematizar suas
questdes para inseri-las na arena politica.

Este movimento especifico representa um
esbogo de modificagdo no modo como, histo-
ricamente, a sociedade lida com as pessoas
com deficiéncia, transitando da fase caritati-
va ou tradicionalista para a reabilitatéria, até
a atual, que estd se consolidando como fase
de autonomia.

Ressalte-se que o que vem ocorrendo no
Brasil, de alguma forma, insere-se no contex-
to internacional, pois ja em 1975 a Organiza-
cao das Nagdes Unidas (ONU) aprovou a De-
claracdo dos direitos das pessoas deficientes
(Sao Paulo, 2004). Em 1997, a Organizacao
Mundial de Saude (OMS) fixou principios
enfatizando o apoio aos contextos ambientais
e as potencialidades, ao invés de a valoriza-
cao das incapacidades e das limitacdes das
pessoas com deficiéncia (Brasil, 2003).

O Brasil publicou em 1999 o Decreto n° 3.298
que regulamenta a Lei n° 7.853 de 23/10/89,
formalizando a politica nacional para integracdo
da pessoa portadora de deficiéncia (Brasil,
1999). Tal politica anuncia como propdsito rea-
bilitar a pessoa com deficiéncia em sua capa-
cidade funcional e de desempenho humano -
de modo a contribuir para sua inclusdo plena
em todas as esferas da vida social — e prote-
ger a saude deste segmento populacional, bem
COmo prevenir agravos que determinam o apa-
recimento de deficiéncias. Este documento
indica a necessidade de articularem-se seto-
res governamentais € nao governamentais,
visando igualdade de oportunidades entre as
pessoas com deficiéncia e as demais pessoas
(Brasil, 2002).



ARTIGOS INEDITOS

No dmbito nacional, no tocante a politica
de saude, estdo dadas as condigdes consti-
tucionais e juridicas para atender as pessoas
com deficiéncia na perspectiva da inclusao
social, embora, na pratica, muito ainda esteja
a desejar.

No Ceara, até 2002, a Secretaria de Saude
dispunha de um programa de apoio a pessoa
com deficiéncia que desenvolvia algumas acoes
de carater informativo e de humanizacdo da
atencdo dada a essas pessoas, como elabora-
gao de cartilhas tematicas e treinamentos para
supervisores de agentes comunitarios de sau-
de e outros profissionais (Ceara, 1997b, s/p).
Neste mesmo setor funcionava também um ser-
vico de dispensacdo de odrteses, proteses e
outros auxilios para essas pessoas (Ceara, 2002),
mas os recursos desta rubrica eram modestos
e ndo atendiam as necessidades existentes.

Em 2002, um manual divulgou as diretrizes
para a dispensacdo de Orteses, proteses e
meios auxiliares de locomocdo no Sistema
Ambulatorial do Estado do Ceara (SAI) do Sis-
tema Unico de Saude (SUS) (Ceard, 2002).
Embora no manual a Portaria n° 818 de 2001
seja referida como a horma que aponta para a
organizagdo da assisténcia a pessoa com de-
ficiéncia em servigos hierarquizados e regio-
nalizados, é necessario enfatizar que essa ini-
ciativa da Secretaria de Saude esta longe de
corresponder a complexidade do que esta pre-
visto na Lei n° 7.853/89.

Portanto, mesmo apds trés anos da lei que
regulamentou a Politica Nacional para Integra-
cdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, ainda
ndo haviam sido implementados no Ceara ser-
Vigos que garantissem o que esté previsto na
legislacdo especifica.

Outro indicador desta realidade problema-
tica é o fato de que, por ocasido da coleta de
dados desta pesquisa, a organizacgado dos ser-
vigos de reabilitagdo fisica se concentrava, e
ainda se concentra, em apenas dois municipi-
os cearenses: Fortaleza e Iguatu. Apenas es-
tes dispunham de unidades de referéncia em
reabilitacdo da pessoa com deficiéncia cadas-
tradas no SUS.

Vale ressaltar que, quando da submissao
deste trabalho para publicagao, em agosto de
2008, a Secretaria de Salude do Ceara (Sesa),
por intermédio da Coordenadoria de Politicas e
Atencdo a Saude, informou que os municipios
de Maracanau, Juazeiro do Norte e Crato en-
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contram-se com suas unidades de reabilita-
Gao em processo de organizagao para cadastra-
mento e homologacgdo junto ao Ministério da
Saude. Foi informado que ja havia oito unida-
des de reabilitagao autidiva em funcionamen-
to no Ceard, sendo sete em Fortaleza, uma
em Cascavel e outra em Juazeiro do Norte.
Através do Decreto Governamental n° 29.150
de janeiro de 2008, foi implantado Nucleo de
Atencao Especializada - Nuesp, que funciona
como um grupo de trabalho voltado para a
atencdo a pessoa com deficiéncia. Definem-
se como suas fungdes: elaborar, adequar e
manter atualizadas normas e diretrizes para a
organizacgao de atencdo especializada em to-
dos os ciclos de vida; orientar e apoiar as
coordenadorias regionais de alde nessa ques-
tdo especifica; elaborar e acompanhar pro-
gramacdes orcamentarias.

Vale salientar que existe também em Forta-
leza o Centro de Reabilitagdo Sarah Kubitschek,
que tem como gestora a Associagao das Pio-
neiras Sociais. A instituicdo, como as varias
outras existentes no Brasil integrantes da Rede
Sarah Kubitschek, mantém convénio de ges-
tdo com a Unido. A julgar por nossa convivén-
cia com pessoas que dependem ou depende-
ram em algum momento da assisténcia pres-
tada no Centro Sarah de Fortaleza, as filas
sdo longas e a espera, também. Embora o ser-
vico seja de excelente qualidade, aparente-
mente o controle social das acdes ali realiza-
das tem infimo significado.

Assim, a pesquisa teve como objetivos:
investigar como as agdes que representam as
politicas publicas de salde para as pessoas
com deficiéncia no Ceara refletem-se na vida
dessas pessoas e se tais acdes estao estrutu-
radas de modo a possibilitar sua inclusao so-
cial; tragar o perfil socioeconémico e de sau-
de das pessoas com deficiéncia que militam
nas respectivas entidades no Ceara; identifi-
car a percepcao dessas pessoas acerca das
acoes que consolidam a politica de saude para
as pessoas com deficiéncia no Ceara e anali-
sar, com base em suas descrigbes, a tendén-
cia dessas acoes.

Metodologia

A pesquisa realizou-se na cidade de For-
taleza no periodo de julho/2004 a janeiro/
2005. Ressalte-se que, em Fortaleza, locali-
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zam-se a maioria dos equipamentos de assis-
téncia as pessoas com deficiéncia e suas en-
tidades. A limitacdo de recursos financeiros
também inviabilizou uma maior abrangéncia
geografica. Vale salientar que a realidade en-
contrada na cidade de Fortaleza retrata, de
alguma forma, a situacao da atencdo as pes-
soas com deficiéncia nos demais municipios
cearenses.

Foram identificadas 20 entidades de pes-
soas com deficiéncia. Como critérios de in-
clusao, optou-se por contemplar a pluralidade
no que se refere ao perfil das entidades e
dos sujeitos, buscando-se incluir entidades
identificadas com as mais variadas concep-
cOes acerca das questdes que envolvem a
pessoa com deficiéncia e as que congregam
pessoas com o0s mais diversos tipos de defi-
ciéncia. Esta pretensdo de contemplar a di-
versidade de entidades e de concepgdes fun-
damentou-se na argumentacao de Bauer e
Gaskell (2002), ou seja, na pesquisa qualitati-
va importa mais a variedade de opinides sobre
o tema. Deste modo, foram incluidas na pes-
quisa sete entidades, sendo uma de pessoas
com deficiéncia motora, duas de pessoas com
deficiéncia auditiva, uma de pessoas com de-
ficiéncia visual e trés de pessoas com qual-
quer tipo de deficiéncia.

Vale salientar que, tendo em vista as no-
vas diretrizes geradas pela Lei n° 7.853 de
1989, pelo Decreto n° 3.298/99 e pela Reso-
lugdo n° 1.060 de 2002, foram surgindo ques-
toes referentes a reorganizacdo do atendi-
mento, na area de saude, as pessoas com
deficiéncia. Era um momento de transicdo, o
que implicou a busca de outras pessoas e/ou
orgdos para obtengao de informacdes relati-
vas a como este processo vinha ocorrendo.

Sendo assim, também foram entrevista-
dos: um representante do Setor de Servico
Social da Secretaria de Saude do Ceara, que
anteriormente respondia pelo atendimento as
pessoas com deficiéncia; um do Centro Carlos
Ribeiro, da Secretaria Executiva Regional I da
Prefeitura Municipal de Fortaleza, que esta-
va habilitado, naquele momento, para aten-
der as pessoas com deficiéncia na area da
reabilitacdo; um da Comissdo Interinstitucio-
nal para subsidiar as diretrizes da Politica de
Saulde a pessoa com deficiéncia no Ceara.

Os sujeitos pertencem a dois grupos: pes-
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soas com deficiéncia, familiares e profissio-
nais que integram as entidades que congre-
gam pessoas com deficiéncia ou que prestam
servicos a estas; pessoas que estiveram ou
estavam a frente da gestdo de entidades,
orgaos publicos ou 6rgdos colegiados ja refe-
ridos no paragrafo anterior. Para o primeiro
grupo de sujeitos, foram definidos os seguin-
tes critérios: pessoas adultas com deficién-
cia ou ndo, de ambos os sexos, integrantes
das respectivas entidades; profissionais que
militam ou trabalham nestas entidades, ten-
do ou nao relagbes de parentesco. Para o
segundo grupo prevaleceu como critério o fato
de estarem ocupando determinada posicao
naguele momento de transicdo para a nova
politica nacional de salde para as pessoas
com deficiéncia. Foram entrevistados 18 su-
jeitos, sendo 2 gestores de 6rgdos publicos
governamentais, 1 representante de dérgdo
colegiado, 2 técnicos de entidades que pres-
tam servicos, 2 familiares e 11 pessoas com
deficiéncia de ambos os sexos.

Aplicou-se um questionario para compor o
perfil socioecon6mico e de salide das pessoas
com deficiéncia incluidas na pesquisa, além
da realizacdo de entrevista semiestruturada.
Para conduzir a entrevista, foi organizado um
“tdpico guia”, instrumento composto por itens
para subsidiar o entrevistador e favorecer um
melhor ordenamento do seu trabalho (Bauer
e Gaskel, 2002).

As entrevistas foram gravadas com o con-
sentimento dos sujeitos. As pessoas com de-
ficiéncia auditiva solicitou-se que indicassem
um intérprete da lingua brasileira de sinais
(LiBrAS) para atuar no momento da realiza-
cao da entrevista.

Na pesquisa, foi adotada a perspectiva de
avaliacdo, tendo o termo “avaliar” o sentido
de apontar para o valor, reportar-se a um
perceber que distingue, que rompe com a in-
diferenca, que estabelece pontos de refe-
réncia (Rios,1999). Partiu-se do principio de
que, tendo em vista a concepcdo de saude
que estd expressa no Sistema Unico de Sau-
de, toda politica publica de salude deve pro-
mover a inclusao social.

Foram seguidos os principios definidos pela
Resolugao n° 196/96, que define os padrdes
éticos para investigagdes que envolvem se-
res humanos, principalmente quanto a bene-
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ficéncia, autonomia, relevancia social da pes-
quisa e assinatura do termo de consentimen-
to livre e esclarecido. O projeto foi submeti-
do e aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa da Universidade Federal do Ceara.

Os dados quantitativos coletados sofre-
ram anadlise percentual. As informagdes pro-
venientes das entrevistas foram analisadas
recorrendo-se a analise critica do discurso
(IRiguez, 2004; Bauer; Gaskell, 2002 ), vi-
sando destacar as diferentes percepcdes dos
sujeitos e a explicitar coeréncias e incoerén-
cias em relagdo a textos oficiais e outros as-
pectos da realidade estudada. A andlise cri-
tica do discurso foi adotada tendo em vista
que a tarefa de avaliar uma politica publica
demandava um dispositivo que permitisse uma
perspectiva de abordagem mais critica e que
problematizasse mais as questdes.

Também se tomou como base o conceito
de inclusdo social, entendido como processo
composto de transformacgdes simples e tam-
bém complexas que devem acontecer nos am-
bientes fisicos e, essencialmente, na menta-
lidade das pessoas. Segundo Sassak (2003),
estas mudangas grandes e pequenas devem
incluir as préprias pessoas com deficiéncia;
somente assim a sociedade prepara-se para
incluir todas as pessoas na condigdo de
cidaddos(Sassak, 2003).

A inclusdo social da pessoa com deficién-
cia pode ser favorecida, também, por inicia-
tivas cotidianas, decorrentes da contribuicao
que cada pessoa pode trazer, independente-
mente do lugar que ocupa na sociedade
(Senac, 2003). Neste sentido, uma atengao
especial deve ser dada a vigilancia, para evi-
tar a reafirmacgdo ou reproducao de modelos
que reforcem estigmas e desrespeitem as di-
ferengas como condigao humana.

Resultados e discussao

Perfil dos sujeitos

As informag0es coletadas constituem par-
te dos elementos que permitiram caracterizar
o perfil das pessoas com deficiéncia que fo-
ram sujeitos da pesquisa e indicam também
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como, em determinado contexto, elas cons-
troem seus discursos sobre a realidade que
vivenciam e como, por exemplo, um gestor
ou um profissional vinculado a um 6rgao ou
instituicdo constrdi seu discurso a respeito
do mesmo tema.

Setenta por cento das pessoas entrevis-
tadas tém nivel superior concluido; portanto,
enquanto integrantes de entidades que re-
presentam o segmento das pessoas com de-
ficiéncia, fogem ao perfil comumente encon-
trado nele, em geral portadores com menor
escolaridade. No Brasil, apenas 2,0% das pes-
soas com deficiéncia tém escolaridade de ni-
vel médio acima, e a maioria dos que estdo
no ensino médio faz cursos profissionalizantes,
ndo universitarios (Massiah, 2004).

Também 60% dos sujeitos sdo do sexo femi-
nino e 40% sao do sexo masculino. O resulta-
do, quanto a relacdo de género, demonstra
certo predominio da representacao politica das
mulheres nessas entidades. A maioria é de diri-
gentes das entidades, sendo esta maioria fe-
minina, representando algo diverso do que acon-
tece na sociedade brasileira no tocante a ocu-
pacao de cargos de direcdo, nos quais os ho-
mens constituem quase o dobro, no que se
refere a cargos superiores no poder publico,
nos orgdos de interesse publico e nas empre-
sas, em relagdo as mulheres (Isce, 2001).

O grupo é composto por pessoas com fai-
xa etaria predominante de 35 a 40 anos (55%),
seguido pela faixa etaria de 30 a 35 anos
(30%) e de 20 a 25 (25%), sendo que todas
elas tém até 40 anos de idade. No Brasil, é
de 12% a prevaléncia da deficiéncia até 36
anos, aumentando para 20% aos 42 anos,
para 37% aos 60 anos e para 70% a partir
dos 75 anos (Massiah, 2004).

Isto pode ser um indicador de que pessoas
com idade mais elevada nao integram as en-
tidades compostas por pessoas com deficién-
cia, ja que, tendo em vista as barreiras arqui-
tetbnicas e outras, sdo exigidos significati-
vos esforgos para militar em torno dessa cau-
sa. Além do mais, a presenca de pessoas re-
lativamente jovens pode estar relacionada ao
fato de que, no Brasil, s6 em meados da dé-
cada de 1980 é que surgiram entidades de
pessoas com deficiéncia, criadas e dirigidas
por elas mesmas (Sassaki, 2003).

Quanto ao estado civil, 88% das pessoas
entrevistadas sao solteiras e somente 12%
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estdo casadas. Isto representa uma dife-
renca em relagdo a populacdo em geral, na
qual se pode identificar que a maioria das
pessoas entre 35 e 40 anos estdao casadas
ou ja constituiram familia. Como a maioria
dos sujeitos é composta por mulheres, é for-
coso destacar que, se fossem casadas, ti-
vessem filhos e trabalhando (como ja o fa-
zem) fora de casa, provavelmente disporiam
de menos tempo para se dedicar a causas
tdo especificas. Os dados podem estar dire-
tamente relacionados a barreiras sociais e
culturais que precisam ser cotidianamente
enfrentadas por estas pessoas, que tentam
estabelecer lacos sociais e buscam sua rea-
lizagao afetiva em geral e uma vida amorosa
em particular.

No tocante a vida social e profissional,
80% das pessoas trabalham e 20% estu-
dam. Das que trabalham, 80% tém vinculo
empregaticio e 20% sao autdbnomas. Entre
as que trabalham, 80% ganham entre um e
trés salarios minimos e 20% ganham entre
quatro e seis salarios minimos. No Brasil, a
renda mensal é de R$ 350,00 para as pesso-
as que ndo apresentam deficiéncia e de R$
300,00 para as pessoas com deficiéncia
(Massiah, op. cit.).

Ficou constatado que 90% dos sujeitos
tém renda familiar de até cinco salarios mi-
nimos e somente 10% tém renda familiar su-
perior a isso. Considerando este indicador,
pode-se concluir que as pessoas entrevis-
tadas com deficiéncia tém renda baixa, o
que foi confirmado por outros indicadores:
somente 18% possuem automoveis e ape-
nas 30% moram em casa propria, enquanto
0s demais moram em casa alugada.

Embora a maioria dos sujeitos tenha em-
prego, todos sejam adultos, com escolari-
dade de nivel médio ou superior, todos mo-
ram com familiares, demonstrando a impor-
tancia do vinculo familiar para garantir-lhes
certa seguranca. Mesmo assim, 90% deles
afirmaram ter autonomia integral na vida co-
tidiana; portanto, apenas 10% precisam da
ajuda de outra pessoa.

Todos os entrevistados necessitam de
ortese, prétese ou outro tipo de equipamento
para auxilio na locomocdo e autonomia, in-
cluindo cadeiras de rodas, sendo que 40%

ARTIGOS INEDITOS

utilizam outros equipamentos para auxiliar na
leitura, respiracao ou na comunicagao.

As informag0des acima mostram que as pes-
soas com deficiéncia que foram entrevista-
das encontram-se em um patamar diferen-
ciado em relacdo a maioria daquelas na mes-
ma situacdo, ja que tém média de escolari-
dade elevada, trabalham e tém relativa au-
tonomia financeira.

Avaliacdo das politicas publicas de saude

Como caracteristica comum, os sujeitos
avaliam as ag0es da politica publica de saa-
de no Ceard como insuficientes para aten-
der as demandas das pessoas com deficién-
cia. Mesmo assim, foi possivel observar
nuancas que distinguem, de algum modo, os
discursos de um grupo em relagao ao outro.

Conforme mostram os dados do Quadro 1,
os discursos das pessoas com deficiéncia,
familiares e militantes das respectivas enti-
dades, bem como o discurso da integrante
da Comissao Interinstitucional para subsidiar
a politica publica de saude para as pesso-
as com deficiéncia no Ceara, praticamente
ndo referem a ocorréncia de avangos signi-
ficativos ou abrangentes nos servicos que
desenvolvem a politica publica de satude no
Ceara. Elas ressaltam a falta de acessibili-
dade, agravada pela discriminacao e pelo
nao-cumprimento ou morosidade do que estd
previsto na legislacdao. Identificam que ou-
tros estados conseguiram avangar, enquan-
to no Ceara isto ndo ocorreu de modo signi-
ficativo. Também advertem que, se em For-
taleza as dificuldades sdao tdao marcantes,
entdo em outros municipios cearenses as
condicGes sdo ainda mais precarias.

As pessoas com deficiéncia conseguem
identificar avancos, mas apenas no tocante
a acdo das instituicdes da sociedade civil,
entre as quais se incluem as entidades em
que elas se congregam. Portanto, este é mais
um elemento a apontar: que a atengao a
esse segmento nao se pauta pela integrali-
dade e equidade, mas por uma perspectiva
desarticulada, marcada pela insuficiéncia de
recursos, o que repercute negativamente
entre os interessados.
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QUADRO 1 - AVALIACAO DOS SUJEITOS QUANTO A ABRANGENCIA E IMPACTO DAS POLITICAS DE SAUDE
NO CEARA SOBRE A VIDA DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

GRUPO I Fortaleza é assim [...] a gente procura e nada. E a quinta cidade do pais e
ainda tem um lado social muito precario, muito atrasado [E2]. Aqui no Ceara
eu ndo consigo ver avanco [...]) nem um hospital publico acessivel tem [E4].
O servico publico deixa muito a desejar [...]. Existe a discriminagao [E5]. A lei
assegura que nos temos direito, mas isso de fato ndo funciona [E8]. O Ceara
ainda estd muito aguém do que poderia ser feito [E9]. Eu ja fui a Bahia e a
Belém: sdo totalmente mais avancados que o Ceara [E10]. E dificil em Forta-
leza, imagine no interior afora [E11]. No caso da instituicao que eu trabalho,
considero um tendimento muito bom, dentro do limite que se pode oferecer.
A crianca recebe um atendimento multidisciplinar [...] trabalhamos com mé-
todos especializados [E14]. Nao se pode generalizar, mas eu acredito que o
processo de marcacgao, deslocamento e até se chegar ao profissional € muito
doloroso, mas, quando é atendido por este, compensa tudo, porque existe
profissional muito compromissado [E15].

GRUPO II Talvez o que mais tem tido éxito é a invengdo da sociedade civil organizada...
nessa perspectiva de transformagao cultural na area da deficiéncia. Todas as
conquistas relacionadas resultam dessas organizacdes. Agora, lentamente,
algumas coisas estdao mudando, mas, efetivamente, ainda ndo existe nada
estruturado [E16].

A demora é o pedido, e o pessoal fica enchendo o saco. Mas é triste! Principal-
mente cadeira de rodas, dizemos: “Espere, é s6 passar este més”, porque nao
depende da gente [E12].

A preocupacao da Secretaria e minha como técnica é que a gente vé que existe
uma deficiéncia grande, que ndo da para atender todo mundo. Nds s6 estamos
com uma unidade em Fortaleza e em Iguatu que se habilitaram dentro da
exigéncia, e é insuficiente [E13].

Nos discursos das pessoas que exercem
cargos de gestdo ou que tém funcgdo de téc-
nicos, ha contradicdes. Por um lado, falam de

cOes decisérias frente as politicas publicas e
que, pensando e agindo desta forma, tendem
a manter a realidade mais do que muda-la.

uma perspectiva teodrica, como técnicos ou
gestores, que aparentemente entendem o al-
cance do que estd preconizado quanto a in-
clusao social e autonomia das pessoas com
deficiéncia e demais minorias. Por outro lado,
usam palavras que remetem a irritagdo e ao
preconceito, com certo viés caritativo ou ro-
mantico. Isso indica que ndo apreendem toda
a complexidade do problema, que exige um
atendimento de reabilitagdo na perspectiva de
inclusdo social. Estas falas sao representati-
vas do modo como a sociedade compreende e
aborda, predominantemente, as pessoas com
deficiéncia. Isso € grave, na medida em que
sao discursos de pessoas que estdao em posi-

Este modo de compreender o processo de
reabilitacdo pode estar associado ao enten-
dimento da deficiéncia como um problema
da pessoa, o qual exige concentracdo de
servigos nessa pessoa. Tal percepgao guar-
da semelhanca com o modelo médico de
abordagem da deficiéncia, anterior ao mode-
lo de inclusdo social. Esse modelo tem sido
responsavel pela resisténcia da sociedade em
mudar suas estruturas e atitudes para incluir
as pessoas portadoras de deficiéncia e/ou
pessoas que sofrem outras formas de descri-
minacdo (Sassaki, 2003).

De qualquer modo, os discursos, principal-
mente aqueles das pessoas com deficiéncia,
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indicam que a perspectiva de uma sociedade
inclusiva no Ceara quase inexiste em espacos
publicos e, quando se trata do espago publico
estatal, ela ndo é perceptivel.

A modernizagdo administrativa do Ceara nao
resultou em avangos na qualidade nem na in-
tensidade dos servicos de salde nos ultimos
dez anos, mas reduziu em 15% o numero de
leitos para atendimento a pacientes do SUS.
Nas Unidades de Tratamento Intensivo, o caso
€ ainda mais grave. Segundo os parametros
da Organizagdo Mundial de Saude (OMS), de-
vem existir de dois a quatro leitos hospitalares
para cada mil habitantes, com os leitos de UTI
representando entre 5% a 10% do total. As-
sim, o ideal era que Fortaleza tivesse 836 lei-
tos de UTI. Na pratica, a cidade s6 tem 158,
em hospitais privados, e 168 em hospitais pu-
blicos, pouco mais de um terco do necessario
(Bruno; Farias; Andrade, 2002:146).

Os discursos que seguem refletem o en-
tendimento dos sujeitos sobre as iniciativas
recentes na area de salde para as pessoas
com deficiéncia no Ceara e areas correlatas.

Na verdade eu ndo sei como &, porque é
assim. Eu sei que isso € direito, quando o de-
ficiente ndo tem autonomia de pegar o dinhei-
ro e comprar sua protese, sua cadeira de roda,
muleta, o aparelho [E1].

Mas, eu vejo assim, ndo existe uma politica
voltada para isso. Por exemplo, eu fago um
trabalho que eu ndo sei nem se o que eu fago
é certo. Eu ndo fui preparado para isso, mas
eu vou atender uma pessoa que acabou de
ser deficiente, quer dizer, eu posso fazer um
comentario que eu posso ofender bastante
aquela pessoa, pois eu ndo estou preparado
[E2].

Quanto ao Ceard, dentro do turismo, ne-
nhuma acao [E5].

Sei que o servigo publico deixa muito a de-
sejar [E6].

S6 sei que é discriminatério e preconcei-
tuoso [E7].

Entdo, eu vejo assim, até ndo é nem negli-
géncia! Eu ndo vou dizer que seja uma culpa!
E um dolo mesmo! Ele propositalmente ja esta
prejudicando as nossas necessidades [E9].

Adquiri com sete anos, ainda crianga e fui
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me recuperando [...] Toda a vida quando eu
vou ao hospital é muito bom o atendimento.
Era a primeira pessoa a ser atendida. Foi mui-
to bom. Nao tenho a reclamar do atendimento
do governo, do hospital [E10].

A lei é s6 no papel. Tem varias leis ai com
mais acessibilidade e tudo, mas a gente nao
vé isso na pratica [E11].

E perceptivel que as pessoas com deficién-
cia tém um conhecimento relativo sobre seus
direitos e avaliam como inexistente ou preca-
ria a atencdo que |hes é dispensada. A avalia-
cao em relacao ao despreparo dos servicos e
dos profissionais para prestar uma assisténcia
qualificada aparece como uma critica recor-
rente.

Os discursos ndo indicam a existéncia de
uma politica que aponte para inclusao social.
Ressalte-se que esta nunca deve ser confun-
dida com assisténcia, segregacdo ou distin-
¢ao no atendimento, de acordo com alguma
condigdo ou caracteristica que a pessoa apre-
sente (Massiah, 2004).

E necessario enfatizar que, na raiz dos pro-
blemas da ineficiéncia e da falta de qualidade
das politicas publicas, também esta uns
determinantes centrais, que é o modelo neo-
liberal. Neste contexto, as pessoas com defi-
ciéncia tém sido duplamente penalizadas, por-
que o processo de inclusdao/exclusao social im-
plica um movimento mutuo. Cabe a pessoa
com deficiéncia, assim como as demais, mani-
festar-se com relacao a suas necessidades. A
sociedade, cabe a implementacdo de ajustes
e providéncias necessarias para possibilitar o
acesso imediato e definitivo a convivéncia em
espaco e equipamentos publicos estatais e ndo
estatais.

Todavia, para que este movimento aconte-
Ga, € necessario que se ocupem 0S espagos
publicos. Sob este aspecto, as pessoas com
deficiéncia sdo penalizadas porque, ndo ha-
vendo condigBes de acessibilidade fisica, elas
nao podem exercer seu direito de ir e vir, in-
clusive para apresentar suas demandas en-
quanto cidaddos.

Consideracgoes finais

Entre as pessoas com deficiéncia entrevis-
tadas, 70% tém escolaridade de nivel supe-
rior, indicando que elas se encontram em van-
tagem quanto ao nivel de escolaridade em re-
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lagdo as demais com deficiéncia no Brasil. A
maioria delas tinha até 40 anos, retratando
tanto a dificuldade de pessoas com mais ida-
de de enfrentarem obstdculos de toda ordem
que se interpdem em suas vidas como o fato
de que as entidades de pessoas com defici-
éncia no Brasil constituem um evento relati-
vamente recente. A grande maioria delas é
solteira, residindo com os familiares, mesmo
tendo emprego. A predominancia de pessoas
solteiras com deficiéncia pode estar relacio-
nada ao estigma que sofrem e a outras barrei-
ras que se convertem em dificuldades, as quais
precisam ser, cotidianamente, enfrentadas
para que atinjam a realizagao afetiva em geral
e uma vida amorosa em particular.

Apenas 10% delas declararam precisar da
ajuda de outra pessoa para a realizagao de
suas atividades cotidianas, e isto contraria a
idéia de vincular deficiéncia a perda de auto-
nomia ou a incapacidade. Elas sdo relativa-
mente diferenciadas em relagdo a maioria das
pessoas com deficiéncia, pois tém média de
escolaridade elevada, relativa autonomia fi-
nanceira e trabalham, o que contribui para que
tenham uma apreciagdo critica sobre a reali-
dade que enfrentam e sobre as politicas que
Ihes dizem respeito.

A pratica que se realiza no Ceara ainda ndo
conseguiu concretizar os principios preconi-
zados pela politica nacional para a pessoa com
deficiéncia, pois os servicos ndo atendem aos
pressupostos da legislacao nacional em vigor
desde 1989.

No estado do Ceard e em Fortaleza, as
acoes das politicas voltadas a esse segmento
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sdo incipientes no tocante a acessibilidade. A
morosidade quanto ao enfrentamento das bar-
reiras tem relacao com o fato de a inclusao
social ser ainda uma preocupagao recente.
Assim sendo, tanto a sociedade precisa apren-
der muito com a pessoa com deficiéncia como
esta, por sua vez, precisa ensinar as demais
pessoas.

Os discursos dos que exercem cargos de
gestdo publica ou que tém funcdo de técni-
cos trazem argumentos contraditérios. Expres-
sam ora postura tedrica, ora uma visao
preconceituosa, indicando que ndo apreendem
toda a complexidade da situacdo da pessoa
com deficiéncia, que exige um atendimento
de reabilitacdo na perspectiva de inclusdo so-
cial. O fato que se comprovou é preocupante,
na medida em que os discursos vém de pes-
soas que estdao em posicdes de decisao fren-
te as politicas publicas e, pensando e agindo
conforme discursam, tendem mais a manter a
realidade do momento do que a fazer avancar
as mudancas.

A despeito do que esta previsto na legisla-
Gao nacional, os sujeitos avaliam os servigcos
no Ceara e Fortaleza como precarios e 0s es-
pacos fisicos inacessiveis. Sendo assim, as po-
liticas publicas que lhes dizem respeito ten-
dem mais a limitar do que a impulsionar a in-
clusdo social e a autonomia das pessoas com
deficiéncia. Isso também demonstra que elas
tém uma apreciagao critica sobre a realidade
que enfrentam e sobre as politicas que Ihes
dizem respeito.
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Résume: Il y a quelques décennies la situa-
tion des personnes handicapées est en
évidence au Brésil, ce qui a demandé de I'Etat
la création des politiques publiques pour ce
segment. La recherche avait pour but
d’enquéter comment ces gens évaluent les
actions qui répresentent les politiques publi-
ques de la santé qui s’appliquent a eux, et
aussi de découvrir si ces actions permettent
leur autonomie et leur inclusion sociale. Elle a
eté realisée a Fortaleza-CE entre juillet 2003
et janvier 2004, a l'aide de l'utilisation des
questionnaires et des interviews. La plupart
des individus est différente de I’'ensemble des
personnes handicapées au Brésil vue gu'ils
ont un niveau escolaire plus élevé et aussi
qu’ils travaillent. Les services offerts aux
personnes handicapées ont eté évalués
comme précaires, les espaces physiques
comme inaccessibles et les professionnels
comme pas assez preparés. On a constaté
gu’au Ceara les objectifs que le gouvernement
s’était assigné pour ce segment n’ont pas
encore eté atteints. Ainsi, les politiques pu-
bliques utilisent des moyens faibles et limitent
I'autonomie et I'inclusion sociale des personnes
handicapées au lieu de les motiver.

Mots clés: la santé des personnes handicapées;
évaluation; politiques publiques; santé.

Resumen: En las décadas recientes, la
situacion de las personas portadoras de
deficiencia fue puesta en evidencia en el Bra-
sil, lo que exige respuestas del Estado para
la adopcién de politicas publicas para esa
cuestion. El objetivo de la investigacion fue
analizar como esas personas evaluan las
acciones que representan las politicas pua-
blicas de salud en el Ceard, ya que esas son
de sus intéres, ademas de posibilitar su
autonomia e inclusién social. Fue hecha en
Fortaleza-CE de julio de 2003 a enero de
2004, en que se utilizd una encuesta e una
entrevista. La mayoria de los sujetos se di-
ferencia del conjunto de las personas porta-
doras de deficiencia en el Brasil, pues tiene
mayor escolaridad y trabajan. Ellos evaluaron
los servicios como precarios, los espacios
fisicos inaccesibles y los profesionales sin
preparos. Se quedd comprobado que, en el
Ceard, aun no se concretizaron los principios
establecidos por la politica nacional para ese
sector. De esa manera, las politicas publicas
de sus intéres adoptan medidas pontuales,
en que mas limitan del que impulsionan su
autonomia e inclusiodn social.

Palabras-clave: salud del portador de
deficiencia; evaluacion; politicas publicas;
salud.



