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“Ter uma deficiéncia, seja ela visual, auditiva, fisica, mental, é
apenas uma caracteristica na vida de uma pessoa, uma
caracteristica marcante porque determina diferencas no modo
COmMo essa pessoa se relaciona com o mundo a sua volta, mas
apenas uma diferenca, como todas as outras menos aparentes que
todos nds possuimos. E é facil constatar que em nenhum momento
deficiéncia significa sofrimento, e que, auséncia de deficiéncia ndo

significa garantia de felicidade”

Roséangela, mae da pequena Laura que tem Deficiéncia
Visual, em carta que escreveu ao Padre Arthur durante a
Campanha da Fraternidade de 2006, em que ele citou por
trés vezes a respeito do "Sofrimento” do qual padecem as
pessoas com deficiéncia visual.

“O correr da vida embrulha tudo, a vida € assim: esquenta
e esfria, aperta e dai afrouxa, sossega e depois
desinquieta. O que ela quer da gente é coragem”

Guimaraes Rosa, Grande Sertao: Veredas, 1956.



RESUMO

Esta tese se fundamenta na premissa ética, histérica e cientifica de que o fortalecimento do
cuidado integral & pessoa com deficiéncia é uma necessidade urgente, diante da histérica
invisibilidade dessa populagéo nas politicas publicas de saude. A pesquisa se justifica pela
auséncia de instrumentos especificos para avaliar a implantacdo da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiencia (RCPD), pela baixa qualidade dos registros nos Centros
Especializados em Reabilitacdo (CER) e pelos desafios estruturais para consolidar uma rede
equitativa, especialmente na Amazébnia. O estudo teve como objetivo central analisar a
implementacdo da RCPD no Brasil a partir de trés eixos: o grau de implantacdo da Rede em
oito estados representativos das cinco regides do pais; o processo de operacionalizagao da
RCPD no Amazonas, com base na percepg¢do do Grupo Condutor Estadual (GCE); e a
qualidade dos registros de prontuarios de usuarios atendidos nos CER, considerando a
presenca de informagdes sobre a Classificagéo Internacional de Funcionalidade (CIF), Projeto
Terapéutico Singular (PTS) e gestdo do cuidado. A pesquisa utilizou metodologia mista. Para
avaliar a implantagdo da RCPD, realizou-se um estudo de casos multiplos estruturado em
cinco etapas: analise da situacao inicial da politica, elaboracdo de modelo légico, definicdo de
critérios avaliativos, pontuacgdo e classificagéo final do grau de implantagdo. No Amazonas,
foi desenvolvido um estudo qualitativo com entrevistas semiestruturadas aplicadas a membros
do GCE, analisadas por meio de conteddo com suporte do software IRAMUTEQ.
Adicionalmente, foi conduzido um estudo transversal com foco na completude dos registros
dos prontuarios nos CER. Os resultados indicaram que, enquanto a maioria dos estados
alcangou grau moderado de implantagdo da RCPD, o Amazonas foi classificado como
incipiente. Esse desempenho foi atribuido a fatores como auséncia de regionalizacéo,
inexisténcia de grupos condutores regionais, alta rotatividade de gestores, escassez de
profissionais e dificuldades na habilitagdo e contratualizagdo de servigos. Essas fragilidades
comprometem a articulagdo intersetorial e a continuidade da atencdo a pessoa com
deficiéncia. Quanto a qualidade dos registros nos CER, a analise revelou falhas significativas,
principalmente na documentacdo de metas terapéuticas, intervencdes e articulagdo com a
rede, impactando a continuidade e personalizacdo do cuidado. A tese conclui que, apesar de
a RCPD representar um pilar estratégico do SUS, sua consolidagdo requer fortalecimento da
governanga, regionalizagao e valorizacao da informagdo em saude. Recomenda-se a criagédo
de grupos condutores regionais e municipais, interiorizagdo dos servicos e adocgdo de
mecanismos regulares de avaliacdo para garantir uma rede mais equitativa, resolutiva e
centrada na dignidade da pessoa com deficiéncia.

Palavras-chave: Pessoa com Deficiéncia, Avaliacdo de Programas e Projetos de Saude,

Servicos de Reabilitagdo, Registro Pessoal de Saude, Atencao Integral a Saude.



ABSTRACT

This thesis is based on the ethical, historical, and scientific premise that strengthening
comprehensive care for people with disabilities is an urgent necessity, given the historical
invisibility of this population in public health policies. The research is justified by the absence
of specific instruments to assess the implementation of the Care Network for People with
Disabilities (RCPD), the low quality of health information recorded in Specialized Rehabilitation
Centers (CER), and the structural challenges of consolidating a truly equitable network,
especially in the Amazon region. The central objective of this study was to analyze the
implementation of the RCPD in Brazil, focusing on three main aspects: the degree of
implementation of the Network in eight states representing the five regions of the country; the
operationalization process of the RCPD in the state of Amazonas, based on the perspective
of the State Steering Group (GCE); and the quality of medical records of users served at CERs,
considering the inclusion of data on the International Classification of Functioning (ICF),
Singular Therapeutic Project (PTS), and care management. A mixed-methods approach was
adopted. To assess the implementation of the RCPD, a multiple case study was carried out,
structured in five stages: analysis of the initial situation of the policy, development of a logical
model, definition of evaluation criteria, scoring and percentage calculation, and final
classification of the degree of implementation. In Amazonas, a qualitative case study was
conducted through semi-structured interviews with GCE members in 2020, analyzed using
content analysis with the support of the IRAMUTEQ software. In addition, a cross-sectional
study was conducted focusing on the completeness of medical record information at CER. The
results showed that, while most states achieved a moderate level of RCPD implementation,
Amazonas was classified as incipient. This performance was attributed to factors such as lack
of regionalization, absence of regional steering groups, high turnover of state managers,
shortage of qualified professionals, and difficulties in contracting and accrediting new services.
These weaknesses compromised intersectoral coordination and the continuity of public
policies in the region. Regarding the quality of CER medical records, the analysis revealed
significant gaps, particularly in the documentation of therapeutic goals, interventions, and
coordination with the care network—factors that impact the continuity and personalization of
care. The thesis concludes that, although the RCPD represents a strategic pillar of the Unified
Health System (SUS), its consolidation requires strengthening governance, promoting
regionalization, and valuing health information. The study recommends the creation of regional
and municipal steering groups, expansion of services to inland areas, and implementation of
regular evaluation mechanisms to ensure a more equitable, effective, and person-centered
care network for people with disabilities.

Keywords: Persons with Disabilities, Program Evaluation, Rehabilitation Services, Health

Records, Comprehensive Health Care.
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1 INTRODUCAO

De acordo com o Censo Demografico de 2022, o Brasil conta com uma
populacéao de 198,3 milhdes de pessoas com dois anos ou mais de idade. Deste total,
14,4 milhdes eram pessoas com deficiéncia, o que corresponde a aproximadamente
7,3% da populacao nacional de dois anos ou mais, sendo as mulheres com deficiéncia
maioria em relacdo aos homens, totalizando 8,3 milhdes, enquanto os homens
somavam 6,1 milhdes (IBGE, 2025). A atencado a saude para essa populagdo no Brasil
foi historicamente negligenciada, geralmente com politicas parcelares, iniciativas
pontuais e sempre atuacfes sem nexo com principios de integralidade, equidade,
universalidade e acesso qualificado (Campos; Souza; Mendes, 2015). Esse panorama
comeca a mudar com 0 avanc¢o dos movimentos sociais das pessoas com deficiéncia,
o desenvolvimento internacional desse campo, como crescimento do modelo social
da deficiéncia (Medeiros; Diniz, 2004) e o surgimento da UPIAS - Union of the

Physically Impaired Against Segregation (Oliver, 2009).

O movimento internacional das pessoas com deficiéncia influenciou as
politicas publicas para esse publico também aqui no Brasil. Apés ter declarado o ano
de 1981 como Ano Internacional da Pessoa com Deficiéncia, a Organizacdo das
Nacdes Unidas (ONU) aprovou, em 1982, o Programa de Acdo Mundial para Pessoas
com Deficiéncia (Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude.
Departamento de Acdes Programéticas Estratégicas., 2016). Nesse sentido, o
primeiro marco histoérico constitucional do Brasil para avanco nos direitos da pessoa
com deficiéncia, a Constituicdo Federal de 1988 representou uma base sob a qual a
pessoa com deficiéncia pode ser vista como sujeito de direitos. E o Sistema Unico de
Saude (SUS) como um sistema universal deve garantir o acesso a saude para todos

os cidadaos, incluindo as pessoas com deficiéncia (Brasil, 2016).

A Organizacao dos Estados Americanos editou a Convencgao Interamericana
para a Eliminacdo de Todas as Formas de Discriminagédo contra as Pessoas com
Deficiencia em 1999, a qual foi também promulgada no Brasil, pelo Decreto no
3.956/2001. Outro importante marco foi a aprovacao da Classificacéo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), em 2001, pela Organizacdo Mundial da
Saude (OMS), cuja légica enfatiza o apoio, 0s contextos ambientais e as

potencialidades dos individuos. A CIF abre novo caminho para as praticas de
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reabilitacdo e de inclusdo social, nova forma de avaliagcao a ser adotada como guia
pelos governos, organizando, orientando e padronizando informacdes diagnosticas
sobre pessoas com deficiéncia (Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atengéo a
Saude. Departamento de A¢des Programaticas Estratégicas., 2016).

Na esteira da ampliacdo dos direitos a pessoas com deficiéncia que o Brasil
promoveu desde o final da década de 80, na area da saude, em 2002 foi instituida a
Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (PNSPcD) pela portaria 1060,
gue teve como diretrizes a promoc¢ao da qualidade de vida, assisténcia integral,
prevencao de deficiéncias, ampliacdo dos mecanismos de informacéo, organizacao e
funcionamento dos servicos de Atencao a pessoa com deficiéncia e capacitacdo de

recursos humanos(Farias et al., 2023).

Nesse contexto, com a promulgacdo da Convencgéo Internacional sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova
York, em 30 de marco de 2007, o Brasil ratifica a Convencdo e o Protocolo com
aprovacao em ambas as Casas do Congresso Nacional. Assim, a Convencgao torna-
se 0 primeiro ato internacional a alcancar o status de emenda constitucional no
ordenamento patrio (Brasil. Presidéncia da Republica. Secretaria Nacional de
Promocédo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia., 2012). Poucos anos depois, 0
Plano Viver Sem Limites, é lancado em 2011, representando um avanco significativo
ao propor um conjunto de acdes intersetoriais para promover a inclusédo social e a
autonomia das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2014). Uma das principais
iniciativas do plano foi a instituicdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia -
RCPD, instituida pela portaria 793 de 2012, que busca articular os pontos de atengéo
e qualificar o cuidado integral & satude das pessoas com deficiéncia no SUS (BRASIL,
2012).

A RCPD anuncia mudancas significativas nos modos de pensar e de agir no
campo do cuidado a Saude da Pessoa com Deficiéncia. Trouxe como objetivo ampliar
0 acesso e qualificar o atendimento as pessoas com deficiéncia, por meio da
articulacdo de diferentes pontos de atencéo a saude, como a criacdo dos Centros
Especializados em Reabilitagdo — CER. A rede buscou oferecer um cuidado integral
e interdisciplinar, que considerasse as necessidades especificas de cada pessoa com

deficiéncia e promovesse sua autonomia e inclusdo social (Souza et al., 2014). Essa
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integralidade do cuidado pressupfe a gestédo do cuidado, a qual demanda integracao
de servicos em redes e compartihamento de projetos terapéuticos (Santos;
Giovanella, 2016). Dentre as ferramentas de gestdo do cuidado integral no CER
orientado pelo modelo biopsicossocial, podemos destacar a Classificacéo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF e o Projeto Terapéutico
Singular — PTS (Biz et al., 2024). Para garantir a integralidade do cuidado as pessoas
com deficiéncia, € necessario haver a¢gdes de diversos servicos e atores articulados
entre si, por meio de processos de pactuagcao interfederativa com estados e
municipios, financiamento adequado e comprometimento dos trabalhadores e
gestores de saude (Pereira; Mota; Bousquat, 2023). Reafirmando que a coordenacao
do cuidado significa estabelecer conexdes de modo a alcancar o objetivo maior de
prover/atender as necessidades e preferéncias dos usuérios na oferta de cuidados em
saude, com elevado valor, qualidade e continuidade. Ademais, o fortalecimento da
Atencdo Primaria a Saude € uma das mais potentes medidas pro-coordenacao
(Almeida et al., 2018).

A RCPD € uma das redes prioritarias de atencédo a Saude do SUS (Brasil,
2010), constitui-se em um marco para a producao de cuidado integral as pessoas com
deficiéncias, principalmente por apresentar uma proposta concreta de Rede de
Atencdo que convoca a pactuacao de acles pelos diversos pontos de saude. Além
disso, a RCPD estabelece a ampliacdo e a articulagcao dos pontos de aten¢éo a saude
da pessoa com deficiéncia, que vai para além da constituicdo de servigcos
especializados. Este conceito de rede ganha corpo ao longo de anos de construcao
de conceitos importantes para o entendimento de que as necessidades das pessoas
com deficiéncia devem estar amparadas, antes de tudo, no conceito de direitos
humanos e de inclusdo (Brasil, 2014). A RCPD representa a efetivacdo da mudanca
do paradigma do modelo assistencial a salde oferecido até entdo para pessoa com
deficiéncia centrado apenas no corpo e na doenca, transformando o cuidado em
saude para um modelo centrado na pessoa, em sua historia, contexto social e projeto
de vida. Isso € o que chamamos de mudanca do modelo biomédico para o modelo
biopsicossocial, que ndo esta finalizado e nem acabado, mas em processo de

construgdo continua.
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Segundo a portaria de criacdo, a operacionalizacdo da RCPD se dara pela
execucao de quatro fases. Primeiro executar o diagnoéstico e desenho regional da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, depois adesdo a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia, em seguida contratualizagdo dos Pontos de Atengéo, e por
fim implantacdo e acompanhamento pelo Grupo Condutor Estadual da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2012). Compete ao GC desempenhar o
papel fundamental na governanca, acompanhar e realizar o0 monitoramento e a
avaliacdo do processo de implantacdo e implementacdo da RCPD (Brasil, 2023).
Ressalta-se a relevancia do GC nas acodes voltadas a pessoas com deficiéncia,
devendo exercer papel importante na governanca gerencial da Rede, juntamente com
outros entes federativos (Ribeiro et al., 2022a). A governanca € o arranjo organizativo
gue permite a gestdo dos componentes das redes de atencido a saude, de forma a
gerar um excedente cooperativo entre 0s atores sociais em situacdo, aumentar a
interdependéncia entre eles e obter resultados sanitarios e econdbmicos para a

populacdo adscrita (Mendes, 2010).

A avaliacdo da implantacdo da RCPD é fundamental para identificar os
avancos e os desafios na implementacdo da rede e para subsidiar a formulacao de
politicas publicas mais eficazes. Foi avaliada a implantacdo da RCPD em uma regiéo
de saude do Rio Grande do Sul, analisando contexto, relacfes e percepcdes de
gestores da rede, dos servi¢cos e de usuarios, no qual identificaram uma rede centrada
na atencdo especializada, na logica de oferta de servicos e procedimentos, em
detrimento da construcéo de dialogos e articulacéo entre os diversos pontos da rede
na producao de um cuidado integral (Dubow; Garcia; Krug, 2018). Outro estudo
verificou a percepcao de usuarios da RCPD em Minas Gerais quanto a qualidade do
cuidado e concluiu que precisa melhorar o tempo de espera e a oferta de servigos no
local onde o usuario reside, facilitar o acesso as consultas, contribuir de forma
intersetorial em atividades de lazer e sociais e melhorar a comunicagdo com o0s
usuarios para aumentar a qualidade do cuidado (Dias; Friche; Lemos, 2019). Em outra
pesquisa que estudou a organizacéo e a estrutura que a RCPD oferece as criancas
com Sindrome Congénita do Zika Virus em uma Regido de Saude da Bahia encontrou
inexisténcia de mecanismos de regulacéo assistencial definidos entre os servicos da
RCPD, levando as cuidadoras a navegarem pelo sistema de forma desgovernada em

busca de assisténcia, assim como a fragmentacdo do cuidado revelada impediu o
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cuidado continuado e coordenado entre os diferentes servigcos de saude, resultando
em intervencfes pontuais(Pereira; Mota; Bousquat, 2023). No entanto, tém sido

necessarios estudos mais sistematizados sobre a avaliacdo desta implantagéo.

Quando refletimos sobre a RCPD, as ac¢des fragmentadas em saude para o
publico com deficiéncia que ainda persistem e somamos a isso o territdrio Amazonico
onde a densidade demografica é baixa, os fatores como clima e geografia influenciam
a saude diretamente, os municipios da Amaz6nia Legal tém menor capacidade de
financiar a saude e sdo mais dependentes de transferéncias federais, 0s governos
locais pouco avancou ha coordenacdo dos esforcos para fazer frente aos desafios,
além de baixa capacidade institucional-administrativa em nivel subnacional e
dificuldades de planejamento e financiamento das acdes em saude de forma
adequada as necessidades especificas do contexto amazbnico, somado a escassez
e a rotatividade de profissionais de saude, sobretudo em municipios do interior(Rocha
et al., 2022). Vemos que o desafio de construir redes vivas e articuladas que alcancem
as populactes mais distantes com atencao integral e continuada a saude € um desafio
gue nenhum outro pais do mundo com a dimensédo e populacdo do Brasil ousou

assumir esse compromisso ético, social e politico.

Por outro lado, para superar a fragmentacdo da assisténcia e fortalecer a
coordenacao do cuidado, um dos aspectos importantes € fomentar a qualidade do
registro das informacfes em salde nos prontuarios dos usuarios (Ribeiro; Cavalcanti,
2020), especialmente nos CER, que sdo os pontos de atencdo especializada
ambulatorial dentro da RCPD. A completude das informacdes nos registros nos CER,
incluindo dados sobre funcionalidade baseados na CIF, PTS e gestao do cuidado, é
essencial para garantir a continuidade e a integralidade do cuidado (Biz et al., 2024).
O prontuario, enquanto fonte de registro de informacdes sobre a saude do paciente,
avalia a qualidade do servico prestado, na medida em que coleta dados de todos os
pacientes atendidos e que é a principal fonte de coleta de dados, o que resulta em
uma reacdo de cascata (Branddo-Souza et al., 2019). Um dos desafios vivenciados
na rotina dos servigcos de CER é a auséncia de dados sobre funcionalidade, limitacao
as atividades, restricdo a participacéo e fatores contextuais (constructos da CIF) por
falta de registro e qualidade do registro em saude, que impossibilita a geracdo de

dados sobre a populacédo com deficiéncia (Valentim et al., 2021).
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Diante desse contexto, esta tese de doutorado busca responder a seguinte

pergunta:

1. Quais os avancos e desafios na implantacdo da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia em diferentes cenarios brasileiros, considerando recorte
amazonico com analise qualitativa do processo de implantacdo da RCPD no
Amazonas, e avaliando o grau de completude dos registros de prontuarios de usuarios

atendidos nos Centros Especializados em Reabilitacdo em treze estados brasileiros?

O que se lera aqui nesta tese € uma conjuncdo de esforcos académicos
traduzidos em producdes cientificas que buscaram analisar a implantacdo da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia - RCPD do ponto de vista da avaliacdo do grau
de implantacdo em oito estados das cinco regides do Brasil, e os desafios para
operacionalizacado da RCPD no estado do Amazonas, a partir de membros do Grupo
Condutor Estadual, e finalmente, avaliar a qualidade de registros de informacdes de
saude a partir da completude dos prontuarios dos 58 Centros Especializados em

Reabilitagdo de 13 estados do Brasil das cinco regides.

1.1 Justificativa

A presente tese fundamenta-se na necessidade urgente e estratégica de
avaliar politicas publicas de saude, especialmente aquelas voltadas a populacdes
historicamente negligenciadas, como as pessoas com deficiéncia. No contexto do
Sistema Unico de Saude (SUS), a avaliacéo sistematica de politicas como a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) é essencial para verificar sua efetividade,
equidade e capacidade de promover a integralidade do cuidado. Avaliar ndo apenas
permite identificar avancos e lacunas, mas também orienta gestores, profissionais e
formuladores de politicas publicas na correcdo de rumos, no fortalecimento da
governancga e no aprimoramento continuo da atencao ofertada.

A implantagdo da RCPD no Brasil tem enfrentado inUmeros desafios (Ribeiro
et al., 2023), como o indicativo que a saude da populacdo na Amazobnia Legal tem
ficado para tras, principalmente por conta do desencontro entre necessidades
crescentes por servigos de saude impulsionado pelo envelhecimento populacional e
uma oferta de servicos que permanece restrita (Rocha et al., 2022). Nesse sentido,
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estudar a analise de implantacdo da rede em diferentes regides do pais, identificando
0s principais obstaculos e as estratégias para supera-los torna-se necessario.

Pesquisar o cuidado integral & saude da pessoa com deficiéncia, portanto,
ndo é apenas uma demanda técnica, mas uma exigéncia ética e historica. Trata-se de
reconhecer que essa populacéo foi, durante séculos, invisibilizada pelas politicas de
saude, sendo frequentemente excluida dos direitos mais basicos. Produzir
conhecimento que contribua para o fortalecimento da RCPD é um passo fundamental
para reparar esse passado de omissao e construir um presente mais justo e inclusivo.
Dessa forma, esta tese se justifica cientificamente pela auséncia de instrumentos
avaliativos que mensuram o grau de implantacdo da RCPD, pela baixa qualidade dos
registros das informacdes em saude de CER que compromete o cuidado integral no
momento em que inviabiliza a comunicacédo entre diferentes pontos da rede de
atencdo a saude, bem como investigar os caminhos, limites e possibilidades da
construcdo de uma rede de cuidado verdadeiramente integral, acessivel e centrada
na dignidade das pessoas com deficiéncia no Brasil, com énfase na realidade
complexa e desafiadora da Amazonia.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

+/ Auvaliar os avancos e desafios da implantacdo da Rede de Cuidados a

Pessoa com Deficiéncia em cenérios brasileiros.

2.2 Objetivos Especificos

1. Identificar o grau de implantacdo da RCPD em diferentes estados do
Brasil, e especialmente no Amazonas.

2. Descrever o processo de operacionalizacdo da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no estado do Amazonas a partir do Grupo
Condutor Estadual.

3. Avaliar a qualidade dos registros de prontuarios de usuérios atendidos em
CER no Brasil, referente a presenca de dados sobre CIF, PTS e gestao

do cuidado.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Iniciaremos a revisao de literatura da presente tese com o Capitulo 1 do livro
Redecin Brasil: o cuidado na rede de atengao a pessoa com deficiéncia nos diferentes
Brasis, referenciado da seguinte forma:

RedecinBrasil: o cuidado na rede de atencdo a pessoa com deficiéncia nos
diferentes Brasis / Organizadores: Katia Suely Queiroz Silva Ribeiro, Arthur de
Almeida Medeiros e Silvia Lanziotti Azevedo da Silva. — 1. ed. -- Porto Alegre, RS:
Editora Rede Unida, 2022. 332 p. (Série Interlocucbes Praticas, Experiéncias e

Pesquisas em Saude, v. 24).

CAPITULO 1

O CUIDADO A SAUDE DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA: CONCEITOS, EVOLUGCAO
HISTORICA E PERSPECTIVAS

Jorge Henrique Santos Saldanha
Victor da Silva Aquino

Ralf Braga Barroso

Melissa Catrini

Milena Maria Cordeiro de Almeida

Fonte: Ribeiro, Kéatia Suely Queiroz Silva; Medeiros, Arthur de Almeida; Silva, Silvia Lanziotti Azevedo da (org.). Redecin Brasil: o cuidado na rede

de atencdo a pessoa com deficiéncia nos diferentes Brasis. — 1. ed. -- Porto Alegre, RS: Editora Rede Unida, 2022. 332 p.

Este capitulo é um produto académico com minha participacéo, juntamente
com outros membros da Redecin, que, orbitando o tema da tese, agrega e introduz
todo o assunto do qual este texto de doutoramento trata. As referéncias ao longo do
texto do presente capitulo seguem a regra da editora Rede Unida, no qual foi
publicado.

3.1- O CUIDADO A SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA:
CONCEITOS, EVOLUCAO HISTORICA E PERSPECTIVAS
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HISTORIA DA ATENCAO A SAUDE E DO OLHAR DA SOCIEDADE PARA A
QUESTAO DA DEFICIENCIA

Ao longo da histéria, diferentes perspectivas existiram e coexistiram acerca
da compreenséao da deficiéncia. O conceito de deficiéncia, como entendido hoje pelos
estudos académicos e intervencgdes de salde, € resultado de ao menos dois séculos
de construcao teorica (ROCHA, 2006). Miranda (2004) descreve quatro fases mais
marcantes no que diz respeito a compreensdo da sociedade sobre a questdo da
deficiéncia. A primeira, denominada fase de negligéncia, anterior ao século XVIII,
guando nenhuma assisténcia era prestada a esta populacao, inclusive com situagoes
de abandono e perseguicédo. Uma segunda fase, de segregacao e institucionalizacéo,
entre os séculos XVIII e XIX, com instituicbes asilares para pessoas com deficiéncia.
No século XIX inicia-se a terceira fase, na qual a deficiéncia comeca a ser discutida
como categoria cientifica, porque até entdo ainda era percebida como producéo
religiosa ou ameacga social (ROCHA, 2006). A partir do século XIX, a nhormalidade ou
normatizacdo médica passa a classificar a deficiéncia como patologia, e, portanto,
objeto de estudos, classificacdo e intervencdes especificas em instituicdes
especializadas, como escolas (MIRANDA, 2004) e asilos, no formato de internato ou
semi-internato (ROCHA, 2006). Entre os séculos XIX e XX, por fim, inicia-se a quarta
fase, mais contemporanea, que vem com o intuito de superar séculos de perseguicao,
abandono, violéncia, estigmatizacdo e segregacdo, com um projeto de sociedade
pautado na inclusédo social, mesmo que a coexisténcia desses diferentes modelos de
compreensdo da deficiéncia siga influenciando os modos de existir e viver das

pessoas com deficiéncia em sociedade até a atualidade.

Nos séculos XIX e XX, com 0 advento do pensamento cientifico, a deficiéncia
deixa de ser compreendida como desastre sobrenatural, do acaso, e passa a ser
definida como patologia. Assim, a pessoa com deficiéncia deixa de ser vista como
tragédia natural, e passa a um outro status social, como um corpo considerado
desviante do padrdo de normalidade. Neste mesmo contexto, surgem as primeiras
instituicbes especializadas para pessoas com deficiéncia, mediante intervencdes
médicas e pedagdgicas, culminando com a ascensdo e hegemonia do modelo
biomédico de compreenséao da deficiéncia (ROCHA, 2006; ROCHA, 2019).
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Ancoradas no momento historico pos-Revolucéo Industrial e na vigéncia do
modo de producdo capitalista, as instituicbes para atendimento as pessoas com
deficiéncia, no século XX, tornam-se instituicdbes de recuperagdo ou reabilitacao,
visando cada vez mais estabelecer um projeto de vida para estes individuos, o de
transformar o corpo “desviante”, fora da norma, em corpo para o mercado produtivo,
por meio de educacdo em escolas especializadas, centros de reabilitacdo e
profissionalizantes (ROCHA, 2019). A l6gica era de diagnosticar, reabilitar e capacitar
para a producdo e integracdo social, a partir de instituicbes e profissionais
especializados. A partir da l6gica biomédica, exportada para a sociologia, o0 corpo além
de ser entendido como maquina, no qual as partes garantem o bom funcionamento
do todo, também passa a ser entendido como objeto de controle, preparado para a
atividade produtiva (ROCHA, 2006).

Os acidentados da Revolucdo Industrial e da Primeira Guerra Mundial
geraram demandas por servicos mais especializados de saude, sendo criadas, assim,
profissdes da area da saude com o olhar para a reabilitacdo, como a fisioterapia e a
terapia ocupacional. A légica ainda era de profissdes super especializadas na
recuperacdo motora-funcional dos individuos e no restabelecimento de um padrao
corporal 0 mais perto possivel dos padrdes estabelecidos de normalidade, com pouco
engajamento e responsabilizacdo sobre a integracdo social desses, retorno ao
trabalho, inclusdo na escola ou participacdo em atividades sociais, como se essas hao
fossem responsabilidades em um processo de reabilitagdo. Esse modelo de
reabilitacdo, sob uma légica cientificista, foi assumido e guiou, inclusive, organizacfes
internacionais, a exemplo da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e Organizagéo
das Nacdes Unidas (ONU), pelo menos até a década de 1960 (ROCHA, 2006;
BARROS, 2009).

A partir da década de 1960 inicia-se uma revolucdo dos estudos sobre a
deficiéncia, com a disputa do campo das humanidades em relacdo ao modelo
biomédico, aproximando o debate de estudos sobre cultura, movimentos sociais,
identidade e feminismo, ou seja, um debate sobre a deficiéncia sob uma perspectiva
politica. Movimentos de pessoas com deficiéncia se organizaram em uma tentativa de
serem ouvidos, mesmo que muitas dessas pessoas estivessem institucionalizadas.

Na década de 1970 é criada a primeira organizacdo politica sobre deficiéncia
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composta e gerenciada por pessoas com deficiéncia, a Liga dos Lesados Fisicos
contra a Segregacdo, que vai articular uma resisténcia politica e intelectual a
hegemonia do modelo biomédico. Essa Liga e outros movimentos sociais vao redefinir
a deficiéncia como uma forma de opressao e exclusao social, discriminatoria, coletiva
e institucionalizada (DINIZ, 2007), marcando a entrada do modelo social da deficiéncia

na disputa politica.

Sendo assim, para os tedricos do modelo social a deficiéncia passa a ser
entendida como “desvantagem ou restricao de atividade provocada pela organizagao
social contemporanea, que pouco ou nada considera agueles que possuem lesdes e
os exclui das principais atividades da vida social” (UPIAS: Union of the Physically
Impaired Against Segregation & The Disability Alliance, 1976, p. 14). As implicacdes
do modelo social para a compreenséo da deficiéncia sdo varias, cabendo destacar
gue este modelo propde uma diferenciacdo entre natureza e ordenamentos sociais,
isto €, lesdo/dano/perda passam a ser meras expressdes da biologia humana, porém,
deficiéncia é uma questdo de opressao social. Além disso, este modelo traz a
deficiéncia para uma perspectiva sociologica, ou seja, o tema deficiéncia passa a ndo
ser mais matéria exclusiva do saber biomédico, mas de acdes politicas e intervencdes
do Estado. Nesse sentido, para o modelo biomédico, um corpo com lesdo geraria a
deficiéncia e, portanto, deveria ser campo exclusivo do saber biomédico, curativista e
de reabilitacdo. Para o modelo social, ndo era o corpo com lesdo que levaria a
experiéncia social da deficiéncia, mas a sociedade pouco sensivel a diversidade
corporal humana, devendo ser questado de politicas publicas (DINIZ, 2007).

Um exemplo da coexisténcia do modelo biomédico, mesmo com o inicio do
debate sobre o modelo social foi 0 Esquema Nagi, desenvolvido na década de 1970,
por Saad Z. Nagi, apresentando conceitos centrais de patologia ativa, deficiéncia,
limitacdo funcional e incapacidade. Para Nagi (1976), a patologia ativa provoca a
interrupgéo ou interfere no processo normal de funcionamento do organismo humano
e inclui também os esfor¢os que o organismo faz para retornar ao estado normal. Pode
ser resultante de uma infeccéo, de um trauma, de um desequilibrio do metabolismo.
A deficiéncia é a perda ou a anormalidade anatdmica, fisiol6gica, mental ou emocional,

ja a limitacéao funcional é de natureza organica e reflete no desempenho do individuo
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como um todo. A incapacidade seria a limitagdo no desempenho social definido em

papéis e tarefas que correspondem ao esperado pela sociedade.

Vale citar também que aconteceu importante avanco académico no campo
que foi denominado de Estudos sobre a Deficiéncia na década de 1970,
principalmente nos Estados Unidos e Inglaterra. No entanto, mesmo em momento de
efervescéncia nesse campo de estudos, em 1980, a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) publica a International Classification of Impairments, Disability, and Handicaps
(ICIDH), uma classificacéo de lesdes similar a Classificacéo Internacional de Doencas,
com uma linguagem puramente biomédica sobre les6es, deficiéncias e desvantagens
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1980).

Esta classificagdo fornece uma estrutura conceitual para a deficiéncia que é
descrita em trés dimensdes: Impairment, Disability e Handicap, traduzidos para o
portugués como Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagem. Deficiéncia diz respeito
ao organismo da pessoa, toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcéo
psicoldgica, fisioldgica ou anatdmica. A avaliacdo de deficiéncia requer julgamento do
funcionamento do corpo e seus componentes de acordo com padrées aceitos. A
incapacidade diz respeito ao desempenho da pessoa, expressa na restricdo ou
auséncia, causada por uma deficiéncia da capacidade de realizar uma atividade, na
forma ou dentro da margem que se considera normal para o ser humano e para o
préprio individuo em momento anterior. E, por fim, a desvantagem compreende a
pessoa como um ser social e reflete a interacdo com o meio e a adaptacdo do
ambiente a pessoa (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1980).

O vocabulério proposto pela OMS gerou preocupacgdo entre os tedricos do
modelo social, dada a influéncia da OMS enquanto organismo internacional na
proposicéo de documentos e diretrizes norteadoras de politicas em todo mundo. Esse
vocabulario logo se tornou corrente nas politicas sociais. Ademais, representou um
revigoramento do modelo biomédico sobre a deficiéncia por meio da triade endossada
na ICIDH de leséao-deficiéncia-desvantagem, reforcando estigmas, assim como o
esquema de Nagi, de pressupostos de normal e patologico (DINIZ; MEDEIROS;
SQUINCA, 2007; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1980).
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Outro esquema explicativo para a incapacidade foi o processo de
incapacitacdo de Verbrugge e Jette (1994). Esse modelo foi descrito pelos autores
como sendo baseado no “Esquema Nagi” e com alguma influéncia também da ICIDH,
principalmente na tentativa de ser um modelo possivel de ser operacionalizado em
pesquisas cientificas. O que diferencia esse esquema dos demais é o fato de que ele
tem como visdo que o processo de incapacitacao nao € linear, e que fatores sociais,
psicologicos, ambientais estdo sempre se relacionando com o processo de
incapacitacdo dos sujeitos e o influenciando positiva ou negativamente, pois na
realidade esse processo ndo € natural nem linear, sendo sempre influenciado
externamente. Esse esquema também trabalha com as noc¢des de incapacitacéo,
considerada como impactos que as doencas cronicas e condi¢gdes agudas tém sobre
o funcionamento de determinados sistemas do corpo e na capacidade das pessoas
de realizarem as suas acfes cotidianas, da forma esperada socialmente. Neste
mesmo modelo, as deficiéncias sdo entendidas como disfuncbes e significativas
anormalidades estruturais em sistemas especificos do corpo; as limitagdes funcionais
sdo restricdes fisicas e mentais para a realizacdo de Atividades de Vida Diaria (AVD);
e incapacidade é entendida como dificuldade experimentada em realizar as atividades
de qualquer dominio da vida devido a um problema fisico ou de saude. Para os
autores, outros dominios devem ser considerados quando se pensa as repercussées
gue levam a incapacidade, como o lazer, os esportes, o trabalho remunerado e a vida
social das pessoas, ou seja, uma Vvisdo mais abrangente e democratica deve
considerar a questédo da incapacidade em todos os dominios da vida, e a presuncao
de que alguns dominios sdo mais relevantes que outros deve ser abandonada
(VERBRUGGE; JETTE, 1994).

As criticas ao modelo biomédico e a ICIDH levaram a revisdo desta
classificacdo, o que culminou com a publicacdo, em 2001, da International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), traduzida pelo Centro
Colaborador da OMS para Familias das Classificagdes Internacionais da Faculdade
de Saude Publica da USP como Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF). A CIF aponta para um consenso entre os dois modelos,
biomédico e social, apds 20 anos de discusséo, gerando uma nova compreensao da
deficiéncia: o modelo biopsicossocial da CIF. Esse modelo considera aspectos
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biolégicos que, em conjunto com fatores contextuais, podem ou ndo gerar a
experiéncia social da deficiéncia (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2001).

Para Diniz e colaboradores (2007, p. 2508), o modelo social da deficiéncia

teve forte influéncia politica sobre a CIF, em dois pontos:

[...] de uma classificacdo de corpos com lesbes (ICIDH) para uma
avaliacdo complexa da relacao individuo e sociedade (ICF). Uma pessoa
com deficiéncia ndo é simplesmente um corpo com lesfes, mas uma
pessoa com lesdes vivendo em um ambiente que oprime e segrega o
deficiente. A segunda maneira de compreender a afirmagéo universalista
da ICF é também resultado do modelo social: a deficiéncia ndo é uma
tragédia individual ou a expressédo de uma alteridade distante, mas uma
condicdo de existéncia para quem experimenta os beneficios do

progresso biotecnolégico e envelhecer.

E importante destacar que ha uma diferenca entre o conceito de deficiéncia
proposto pelo modelo social e incorporado na CIF e o conceito utilizado na versao
traduzida para a lingua portuguesa da CIF, como apontam Diniz e colaboradores
(2007). Para essas autoras, a traducdo da CIF para o portugués nao levou em
consideracao todo o histérico de luta politica e teo6rica que esta por tras do termo
deficiéncia, e que a tradugdo em portugués de “disability” para “incapacidade” nao
conseguiria representar o que o termo “disability” significa na lingua-mae. As autoras
ainda argumentam que, ao nao considerar os termos, nao se da destaque a influéncia

do modelo social de deficiéncia sobre a OMS quando da discussao da ICIDH.

A CIF propde um modelo multidimensional em que “funcionalidade” e
“deficiéncia” passam a ser termos “guarda-chuvas”, representando o resultado da
complexa interacdo entre condicdo de saude, problemas nas fungdes e estruturas do
corpo, fatores ambientais e pessoais, que podem atuar nesta interagdo como barreiras
ou facilitadores, tendo relagdo também com a atividade e participacdo do individuo
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2001).

A expectativa com a publicacdo da CIF € que esta passe a ser uma ferramenta
com uma linguagem universal nas politicas publicas, pesquisas e iniciativas
internacionais comparativas no campo da deficiéncia, embora o modelo

biopsicossocial, que a embasa, e a discussao prévia que culminou com a proposicao
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deste modelo sejam fundamentais para a compreenséao da linguagem proposta na CIF
e da mudanca de paradigmas no campo da deficiéncia que ela traz (DINIZ;
MEDEIROS; SQUINCA, 2007).

No entanto, cabe ressaltar que, no contexto atual de praticas institucionais,
profissionais e politicas, persiste a coexisténcia dos modelos de compreensdo da
deficiéncia, e que, por vezes, o modelo biomédico, em muitos espacos, ainda &

hegemaonico.

Ainda hoje néo existe consenso sobre qual o melhor termo para se referir as
pessoas que enfrentam algum grau de restricdo na participacéo social por problemas
nas funcbes e estruturas do corpo e um contexto pouco sensivel a estas
singularidades. Mota e Bousquat (2021) argumentam que deficiéncia € uma palavra
gue carrega estigma, mantém a logica centrada na doenca, e que a incapacidade
forneceria uma visdo mais ampliada do conceito. No entanto, os tedricos do modelo
social e os movimentos sociais de pessoas com deficiéncia optaram por disputar a
palavra deficiéncia, mesmo que carregada de sentido normativo, justamente para
enfrentar décadas de hegemonia do saber biomédico no campo da deficiéncia (DINIZ;
MEDEIROS; SQUINCA, 2007).

Além disso, introduzir a dicotomia capacidade-incapacidade na linguagem das
politicas publicas traz também um conceito com conotacdo negativa para o debate,

principalmente sob a ética das discussdes atuais sobre “capacitismo”, isto é:

“ato de discriminagdo, preconceito ou opressdo contra pessoa com
deficiéncia. E uma barreira atitudinal. Em geral, ocorre quando alguém se
considera uma pessoa incapaz, por conta de diferencas e impedimentos
corporais. O capacitismo esta focado nas supostas ‘capacidades das
pessoas sem deficiéncia’ como referéncia para mostrar as supostas
‘limitagbes das pessoas com deficiéncia’. No capacitismo, a énfase €&
colocada nas supostas ‘pessoas capazes’, as quais constituem a maioria
da populagao e sdo supostamente consideradas ‘normais’ (CAMARA DOS
DEPUTADOS, 2022, grifos nossos).

Sendo assim, o capacitismo é mais uma forma de preconceito e opressao

contra as pessoas com deficiéncia, utilizando-se do imaginario de que estas pessoas
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S840 menos capazes ou incapazes simplesmente por terem alguma deficiéncia
(MARCHEZAN; CARPENEDO, 2021).

Um termo que nao estigmatiza, segrega ou oprime as pessoas com deficiéncia
tem sido objeto de debates entre os movimentos sociais de pessoas com deficiéncia
pelo mundo, sem ainda haver um consenso. As organizagbes internacionais
recomendam o uso do termo “pessoa com deficiéncia”, assim como a legislagao
brasileira, sendo, portanto, 0 mais comumente aceito no debate contemporaneo sobre
deficiéncia (ROCHA, 2019).

O PROCESSO HISTORICO DE CONSTRUCAO DE POLITICAS PUBLICAS
PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA NO BRASIL

O Estado brasileiro demonstrou insuficiéncia, ao longo do tempo, na garantia
da atencdo a saude, educacédo e assisténcia social a pessoa com deficiéncia. Com
isso, a sociedade civil assumiu, ao menos em parte, os cuidados em saude e
educacdo dessa populacdo, gracas as associacdes de amigos e parentes,
movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, pela acdo de entidades filantropicas
e religiosas. Algumas dessas acdes revelaram-se de qualidade e tornaram-se
referéncias na assisténcia a salde de pessoas com deficiéncia; outras acbes
continuaram com visfes exclusivamente assistencialistas, caritativas, com
inconsisténcias técnicas e problemas de financiamento, principalmente antes do
Sistema Unico de Sautde - SUS (CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015).

No Brasil, as experiéncias documentadas de reabilitacdo iniciam-se na
década de 1940, incentivadas pela tese de seguridade social, e relacionadas ao
aumento da industrializacdo, urbanizacao, doencgas ocupacionais (ROCHA, 2006) e,
também, ao surgimento da epidemia de poliomielite (BARROS, 2008). A partir da
década de 1950 sdo implantados nos grandes centros urbanos do pais cursos
técnicos, organizacdes e instituicdes voltadas a reabilitagcdo, tomando como exemplo
a Associacao de Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD), a Associagdo Brasileira
Beneficente de Reabilitagdo (ABBR), o Hospital das Clinicas de Sdo Paulo e as
Associacoes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). Nas décadas de 1950 e
1960, os primeiros cursos universitarios de fisioterapia, terapia ocupacional e

fonoaudiologia sdo implantados no pais e a reabilitacdo se institui como prética
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especializada da area de saude. As instituicbes de atendimento a pessoas com
deficiéncia que até entdo ofereciam abordagens asilares e educacionais passam a
desenvolver acdes de reabilitacdo baseadas no modelo biomédico, especializado,
tecnicista e multiprofissional, com o objetivo de recuperacdo motora e funcional e
finalidade corretiva (ROCHA, 2006). A reabilitacdo no Brasil até a década de 1990
assume esse formato biomédico, superespecializado, corretivo, urbano e com alto
custo, o que corrobora com a manutencdo da exclusdo social das pessoas com

deficiéncia no pais.

Mas esse panorama comeca a se transformar a partir da promulgacao da
Constituicdo Federal de 1988, que determinou ser competéncia do Estado o cuidado
a saude, assisténcia publica e protecdo das pessoas com deficiéncia, seguida da
instituicdo do SUS, em 1990, tendo como principios a universalidade, integralidade e
equidade na atencao a saude. Embora o arcabouco legal do SUS néo faca referéncia
as pessoas com deficiéncia, almejava-se uma melhora do acesso e qualidade da
atencdo a saude ofertada a estas pessoas. No entanto, o que se observou foi uma
agenda desacolhida, caracterizada por iniciativas pontuais, fragmentadas e com
pouca relacdo com os principios do SUS (BRASIL, 2010; CAMPOS; SOUZA;
MENDES, 2015).

O Brasil estabeleceu alguns instrumentos legais para regulamentar os
ditames constitucionais relativos a essa populacdo, com destaque para as Leis n°
7.853/89 (sobre o apoio as pessoas com deficiéncia e sua integracdo social), n°®
8.080/90 (Lei Organica da Saude), n° 10.048/00 (estabelecendo prioridades ao
atendimento), n° 10.098/00 (determinando critérios para a promocdo da
acessibilidade), e os Decretos n°® 3.298/99 (dispde sobre a Politica Nacional para a
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia) e n° 5.296/04 (regulamentando as
Leis n° 10.048/00 e n° 10.098/00) e a Portaria MS/GM n° 1.060/2002 (instituindo a
Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia). Porém, toda essa gama de
abordagens pontuais e fragmentadas ndao gerou um cuidado integrado a satde dessa
populacéo, visto que foram frequentemente sub financiadas e sem um sistema de
regulagdo minimamente adequado (BRASIL, 2010; CAMPOS; SOUZA; MENDES,
2015).
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Podemos citar exemplos de legislacdo que culminaram em servicos isolados
e fragmentados, como a Portaria n°® 818/2001 que tratava da Assisténcia a Pessoa
com Deficiéncia Fisica, ou a Portaria n® 587/2004 sobre Saude Auditiva, ou ainda a
Portaria n® 3.128/2008 sobre a Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia Visual. Essa
forma de ofertar cuidado nédo possibilitou uma articulagcéo eficiente entre os pontos e
niveis de atencdo a saude no SUS, resultando também em pouca eficacia para
equacionar os complexos problemas e necessidades de salde das pessoas com
deficiéncia, endossando o caréater lateral ou secundério que a saude dessa populacao
ocupou no SUS até recentemente (CAMPOS; SOUZA; MENDES, 2015).

Porém, na década de 2000 houve um desenvolvimento e avanco dos
movimentos sociais das pessoas com deficiéncia em ambito nacional e internacional.
Em julho de 2015 foi instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia,
o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, destinada a assegurar e a promover, em
condicdes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais pela
pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusédo social e cidadania. Em seu segundo
artigo, a pessoa com deficiéncia foi caracterizada como “aquela que tem impedimento
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0 qual, em interacao
com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na

sociedade em igualdade de condi¢gdes com as demais pessoas” (BRASIL, 2015).

O PLANO NACIONAL DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA
- VIVER SEM LIMITE - E A REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA

Como vimos anteriormente, vem de longa data o empenho dos movimentos
politico-sociais das pessoas com deficiéncia na luta pela igualdade de direitos,
oportunidades, cidadania e pelo protagonismo de suas vidas. A Convencao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2007) foi um marco
nessa histéria e merece destaque quanto aos seus efeitos sobre a legislacdo e

politicas publicas brasileiras.

O Brasil assinou a Convencao e seu Protocolo Facultativo sem reservas,
ratificando-os e incorporando-os a legislacao brasileira. Comprometeu-se em cumprir
inteiramente os 50 artigos da Convencao, o que significou comprometer-se em tornar

0 pais acessivel para todas e todos (BRASIL, 2012). Uma nova perspectiva sobre os
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direitos civis, politicos, econémicos, sociais e culturais das pessoas com deficiéncia
entrou em cena, destacando a responsabilidade e o papel do Estado na garantia da
acessibilidade a quem, devido a dificuldades de ordem fisica, sensorial, mental e/ou
intelectual, vé-se impedido de participar plenamente nas diferentes dimensdes da

vida.

Surge assim, no ano de 2011, o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (Viver sem Limite), guiado pelo objetivo de concretizar a perspectiva
trazida pela Convencdo na vida das pessoas (BRASIL, 2012). Envolvendo 18
ministérios e o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE),
o plano traz metas e acdes integradas de modo a articular e transversalizar as
iniciativas “de estimulo a pertencga, ao convivio e a circulagao social; a aprendizagem
e ao desenvolvimento pessoal; e a construgao de projetos de felicidade” (PASCHE,
2014). No cerne da proposta esté a acessibilidade enquanto principio indissociavel a
garantia dos direitos da pessoa com deficiéncia. Um valor ético que atravessa a
Convencao e remete a necessidade de remocao de barreiras fisicas, de comunicacao
e de atitudes como fundamento basilar para o pleno exercicio dos direitos humanos e

liberdades fundamentais das pessoas com deficiéncia (LOPES, 2009).

No Plano Viver sem Limite, o principio do direito a acessibilidade esta
incorporado as metas e acbes colocadas nos quatro eixos da proposta, que séo
educacéao, inclusdo social, acessibilidade e atencao a saude. No eixo da educacéo, a
preocupacao dirige-se a garantia de igualdade de oportunidades no acesso aos
diferentes niveis educacionais. Na educacao basica, as acdes e metas contemplam a
“implantacéo de Salas de Recursos Multifuncionais, promocao de acessibilidade nas
escolas, formacéo de professores para o Atendimento Educacional Especializado,
aquisicdo de 06nibus escolares acessiveis e ampliacdo do Beneficio de Prestacao
Continuada da Assisténcia Social (BPC) na Escola” (BRASIL, 2012). Na educagao
profissional, as pessoas com deficiéncia passaram a ter prioridade na matricula dos
cursos do Programa Nacional de Acesso ao Ensino Técnico e Emprego
(PRONATEC). As Instituicdes de Ensino Superior tiveram a instalagéo de nucleos de
acessibilidade, a oferta de cursos de Letras/Libras e a formacdo em Pedagogia na

perspectiva bilingue (Libras/Lingua Portuguesa).
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No eixo de inclusdo social, o objetivo foi desenvolver acbes direcionadas a
ampliacdo da participacéo social e combate a desigualdade, excluséo ou restricdo no
exercicio de direitos da pessoa com deficiéncia. As acbes e metas envolveram
alteracbes na legislacdo do BPC (com a garantia do retorno do beneficio a quem
ingressou no trabalho e perdeu o emprego, e a possibilidade de acumulo do beneficio
com o salario de aprendiz pelo periodo de dois anos). Envolveram, ainda, a busca
ativa de pessoas com deficiéncia para inser¢cdo nas redes socioassistenciais e de
educacdo, a implantagcdo de residéncias inclusivas para jovens e adultos com
deficiéncia que ndo dispunham de condicfes autossuficientes e nem retaguarda
familiar, e centros dia de referéncia para oferta de cuidados pessoais a aqueles em

situacao de dependéncia e apoio aos cuidadores familiares.

O eixo referente a acessibilidade contemplou a criacdo da Secretaria Nacional
de Acessibilidade e Programas Urbanos, a qual foi inserida no entdo Ministério das
Cidades. Como ac¢les voltadas a acessibilidade, foram indicadas a construgdo de
casas adaptaveis no Programa Minha Casa, Minha Vida; centros para formar
treinadores e instrutores de caes-guia; instituicdo do Programa Nacional de Inovacéo
em Tecnologia Assistiva, linha de crédito para aquisicdo de produtos de tecnologia
assistiva e desoneracao tributéria destes.

No eixo da atencdo a saude, o Plano Viver sem Limite desdobrou-se na Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD). Inserida no contexto mais amplo da
I6gica organizativa das redes de atencédo a saude, esta Rede configurou-se como uma
politica estruturante, sendo considerada uma das redes tematicas prioritarias do SUS
(BRASIL, 2016). Deve-se salientar, contudo, que o plano previu acbes especificas
iniciadas antes mesmo da implantacdo da RCPD propriamente dita. Dentre essas
acOes, destacamos a revisdo do marco normativo da Politica Nacional de Triagem
Neonatal, que passou a integrar 0 componente sanguineo da triagem (Teste do
Pezinho), triagem auditiva (Teste da Orelhinha) e a triagem ocular (Teste do Olhinho);
a elaboracado e publicacdo de diretrizes terapéuticas; a qualificacdo das equipes de
atencdo basica; a criacdo de Centros Especializados em Reabilitacdo (CER) e
qualificacdo de servigcos existentes; a aquisi¢cdo de veiculos acessiveis; a implantacao
de oficinas ortopédicas fixas e itinerantes e ampliacdo da oferta de érteses, proteses

e meios auxiliares de locomocéao; e a qualificacdo da atencao odontologica.
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A assuncdo dessa nova politica induziu a articulagdo entre os servicos,
buscando garantir acées de promocao a saude, identificacéo precoce de deficiéncias,
prevencao dos agravos, tratamento e reabilitagdo (BRASIL, 2013). Diferentemente do
carater assistencialista e fragmentario do modelo anterior, o cuidado a saude das
pessoas com deficiéncia passou a ser compreendido “como exercicio do direito a

saude, nas condi¢des consignadas pelo SUS para qualquer um” (BRASIL, 2016).

De modo geral, podemos afirmar que uma mudanca de paradigma do cuidado
a saude das pessoas com deficiéncia pdde ser impulsionada a partir do Plano Viver
sem Limite e da instituicAo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Tal
mudanca é favorecida pela agenda prioritaria estabelecida e o aporte financeiro que
possibilitou a inducédo de acbes em rede e centradas na complexidade social inerente
ao viver a vida enquanto pessoa com deficiéncia. Mudanca que ndo apaga, no
entanto, os desafios permanentes para seu avanco e sustentacdo. A histéria do
cuidado a saude das pessoas com deficiéncia passa por momentos de respostas
como a segregacao total, internamento, intervencdes de cura centrada no individuo,
no corpo (objeto de controle), na doenca (diagndstico e técnicas) e em
coletividades/corpo social (capacitar para a producdo), até uma grande virada de
perspectiva. Essa nova perspectiva foi gerada pelo movimento social das pessoas
com deficiéncia, do questionamento do modelo biomédico hegemdnico, na construcao
da proposta de um modelo social e de um consenso mundial sobre direitos das
pessoas com deficiéncia e necessidade de protecdo desses direitos no ambito do
Estado (Figura 1).
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Figura 1 - Evolug3o histérica dos modelos de compreens3o da deficiéncia e politicas ptiblicas de ateng&@o a satide das pessoas com deficiéncia
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E importante sinalizar, no entanto, que & medida que a sociedade avanca, o
modelo social também sofre criticas e as perspectivas de raca, género, orientacao
sexual, idade, trabalho, para além da opressdo do corpo deficiente, precisam ser
discutidas (DINIZ, 2007). Persistem desafios relacionados a inclusdo em um projeto
social de trabalho produtivo que pode ser adoecedor, excludente, competitivo, que
tende a reproduzir experiéncias que desconsideram a diversidade das pessoas com
deficiéncia e, por isso, a importancia da garantia do cuidado como um principio ético
fundamental, uma vez que nem todas pessoas com deficiéncia serdo autbnomas,
além da importancia do fortalecimento de redes de apoio e solidariedade social,
especialmente nas situacdes de extrema desigualdade social. Segue, ainda, o desafio

de concretizar plenamente e de forma perene a proposta da RCPD idealizada.
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OBS - fim do capitulo: As referéncias do capitulo supracitado encontram-se no ANEXO | e

dispostas nas mesmas regras em que foram publicadas.

3.2 - HISTORICO DAS DEFINICOES E CONCEITOS DE DEFICIENCIA

As consideracdes acerca das fases de construcdo dos direitos humanos das
pessoas com deficiéncia justificam-se pela necessidade de compreensdo dos
caminhos percorridos e, consequentemente, das razbes que levaram o Estado
Brasileiro a ratificar, em 2008, a Convencéo Internacional dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e a adotar, em nosso ordenamento juridico, acdes afirmativas para a
protecdo das pessoas com deficiéncia (Foresti, 2022). O conceito de deficiéncia é
resultado de ao menos dois séculos de construcao tedrica (Bampi; Guilhem; Alves,
2010).

No Brasil, a Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015 (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), estabelece que a pessoa com deficiéncia € aquela que tem “impedimento
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0 qual, em interacao
com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condicbes com as demais pessoas” (BRASIL, 2015). Esse
conceito € o vigente atualmente, e foi publicado ipsis litteris pela Portaria N° 1.526, DE
11 de Outubro de 2023, que dispBe sobre a Politica Nacional de Atencao Integral a
Salde da Pessoa com Deficiéncia (PNAISPD) e Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia (RCPD) no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2023).

Débora Diniz, antropdloga estudiosa do tema da deficiéncia no Brasil, cita em
gue a gramatica da deficiéncia foi refeita ap6s a emergéncia e a consolidacdo da
UPIAS em 1976, que surge da incomunicabilidade entre pessoas com deficiéncia
fisica institucionalizadas com o meio externo, esse contato era controlado e esparso
(Débora Diniz, 2007). O principal objetivo da UPIAS era redefinir a deficiéncia em
termos de exclusdo social, para ser entendida como mais uma forma particular de
opressao social, como a sofrida por outro grupos minoritarios, como as mulheres e os
negros (Débora Diniz, 2007).
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Até o século XVIII nenhuma assisténcia era prestada a pessoa com
deficiéncia, marcada por exclusdo, perseguicdo e eliminacédo, esse periodo ficou
conhecido como fase da negligéncia (Bampi; Guilhem; Alves, 2010). Uma segunda
fase, entre os séculos XVIII e XIX surge com as concepcoes filosoficas e teoldgicas
de Sdo Tomas de Aquino (1225-1274) sobre dignidade humana, teoria da justica e
integracdo na comunidade (Almeida, 2014). Aquino afirma que se na natureza
observam-se imperfei¢cdes de todo o tipo, também na constituicdo humana passou a
haver toda espécie de imperfei¢cdes. Sua contribuicdo com a Suma Teoldgica fortalece
a ideia que as deficiéncias corporais nao séo definitivamente consequéncia de algum
pecado cometido (Almeida, 2014). Esse pensamento enfraquece as justificativas de
gue as deficiéncias eram decorrentes de castigo divino ou desastre sobrenatural.
Juliano Almeida em seu artigo “A PESSOA HUMANA COMO LUGAR TEOLOGICO A
PARTIR DE SUAS DEFICIENCIAS’ cita:

“Se o pecado original causou as deficiéncias corporais, entdo por que
alguns humanos estdo mais sujeitos a essas deficiéncias do que outros? Tomas de
Aquino afirma que isso se da “secundum diversitatem naturalis complexionis”, ou seja,
segundo a diversidade da compleicdo natural. Complei¢do significa composicdo ou
formacéo do corpo. Ou seja, 0 motivo por que algumas pessoas tém mais deficiéncias
corporais do que outras (ou simplesmente as tém mais cedo) é totalmente natural e ndo
esta diretamente relacionado a uma vontade particular de Deus. Alguns nascem ou, por
doenca ou acidente, tornam-se deficientes pelo mesmo motivo por que uma folha tem

cor, forma, textura e tamanho diferente das outras, mesmo sendo da mesma arvore.”
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David Pailin em sua obra “Um toque suave: de uma teologia da deficiéncia a
uma teologia do ser humano” propde uma reflexdo teoldgica inovadora sobre a
deficiéncia, deslocando o foco da deficiéncia como uma condi¢ao a ser corrigida para
uma compreensdo mais ampla da humanidade e da salvacdo. Ele critica as
abordagens tradicionais que tratam a deficiéncia como uma falha ou deficiéncia a ser
corrigida, pois argumenta que essa visao marginaliza as pessoas com deficiéncia e
nao reconhece plenamente sua dignidade humana. Assim, a deficiéncia para ele, deve
ser vista como uma expressao legitima da diversidade humana e ndo como uma
anomalia a ser superada. Pailin sugere que a deficiéncia seja entendida como uma
condicdo compartilhada por todos os seres humanos, em vez de uma excecao, que
todos enfrentam limitacBes e fragilidades, e a deficiéncia € uma manifestacéo visivel
dessas limitagBes, isso traz uma compreensdo mais inclusiva e empatica da
humanidade (Pailin, 1992). Alguns desses pensamentos faz que com a segunda fase
da deficiéncia supere a perseguicdo e eliminacdo da pessoa com deficiéncia, e fica
conhecida como a fase de segregacdao e institucionalizacdo com instituicbes asilares
para pessoas com deficiéncia (Rocha, Eucenir Fredini, 2006)

A intencéo era destacar que nao havia, necessariamente, relacéo direta entre
leséo e deficiéncia, empurrando o debate da discussdo sobre saude para o terreno da
organizacao social e politica. Lesdo €é caracteristica corporal, como seria 0 Sexo ou a
cor da pele, ao passo que deficiéncia seria o resultado da opressao e da discriminacao
sofrida pelas pessoas em razado de uma sociedade que se organiza de uma maneira
gue ndo permite inclui-las na vida cotidiana. Se para o modelo médico a leséo levava
a deficiéncia, para o modelo social sistemas sociais excludentes levavam pessoas
com lesdes a experiéncia da deficiéncia. Em sintese, o modelo médico identifica a
pessoa deficiente como alguém com algum tipo de inadequacéo para a sociedade; o
modelo social, por sua vez, inverte o argumento e identifica a deficiéncia na
inadequacéo da sociedade para a inclusdo de todos, sem excec¢éo (Medeiros; Diniz,
2004).

E assim, com forte influéncia do modelo social, o conceito de deficiéncia
descrito na Convencao Internacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia abarcou

essas construgdes tedricas, que diz:
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“...a deficiéncia € um conceito em evolucdo e que a deficiéncia resulta da
interagdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e
ao ambiente que impedem a plena e efetiva participac@o dessas pessoas na
sociedade em igualdade de oportunidades com as demais pessoas” (Brasil.
Presidéncia da Republica. Casa Civil., 2009)

Politicas de saude voltadas para pessoas com deficiéncia podem ser
compreendidas como uma expressao dos reiterados processos de excluséo e siléncio
impostos por relagdes culturais e politicas (Mota; Bousquat, 2021). A saude da pessoa
com deficiéncia foi uma agenda ignorada e desprezada no SUS. Ndo ha demasia
nessa afirmacéo, pois, normalmente, as tentativas nesse campo eram pontuais,
muitas vezes parcelares, e sem nexos com 0s principios de integralidade, equidade,
universalidade e acesso qualificado e universal a saude. Podemos citar um como
exemplo dentre diversos, servicos isolados e portarias como as de Saude Auditiva
(Portaria 587/SAS/MS, de 7 de outubro de 2004), Assisténcia a Pessoa com
Deficiéncia Fisica (Portaria no 818/GM/MS, de 5 de junho de 2001) e Assisténcia a
Pessoa com Deficiéncia Visual (Portaria no 3.128/GM/MS, de 24 de dezembro de
2008) que ndo atingiram uma articulagdo consistente com 0s pontos e niveis de

atencdo a saude do SUS (Campos; Souza; Mendes, 2015).

7z

Falar sobre as capacidades de cada pessoa é expandir a visdo, é
compreender relacfes sociais, € permitir uma participacdo mais igualitaria e tolerante
na sociedade. Conceitos oriundos dos modelos estudados perpetuam desigualdades
e fomentam processos de exclusdo. Sem compreender a dinAmica entre o individuo,
a deficiéncia e a incapacidade e sem conhecer suas reais dimensodes, a elaboracéo e
a implementacédo de politicas publicas para essa populacdo tornam-se um desafio
ainda maior, pois ndo se compreendera quem é o foco das agdes. Um passo
importante a ser dado € a separagcdo entre incapacidade e deficiéncia, a fim de
desvelar as reais necessidades individuais e coletivas, atuando sobre as atividades, a

participacéo social e sobre o corpo (Mota; Bousquat, 2021).

Ademais, a populagdo com deficiéncia vive maior risco de desenvolver
condi¢cBes secundarias, como osteoporose em pessoas com lesdo medular (Morse et
al., 2009), espinha bifida (Dosa et al., 2007) e paralisia cerebral (Henderson et al.,
2002). Os adultos com deficiéncia de desenvolvimento apresentam uma taxa de

problemas crénicos de saude, como hipertensédo, doenca cardiovascular e diabetes,
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similar ou maior do que a de pessoas sem deficiéncia (Havercamp; Scandlin; Roth,
2004). Pessoas com deficiéncia na Australia com idades entre 15-64 anos sao mais
propensos ao sobrepeso e obesidade do que o restante da populacdo (48% contra
39%) e a fumarem diariamente (Australia’s health, 2010).

Em estudo com dados nacionais que analisou a associacdo de deficiéncias
com condicbes e comportamentos de risco a saude no Brasil, encontrou que
apresentar algum tipo de deficiéncia, como visual, auditiva, fisica, mental/intelectual,
pode estar associado a maiores chances de ter doenca cardiovascular - DCV,
hipertenséo arterial sistémica, diabetes mellitus - DM e colesterol alto. Algumas
magnitudes de associacgao tiveram maior for¢ca quando se apresentavam duas ou mais
deficiéncias simultaneamente. Observou-se uma associacao inversa entre presenca
de deficiéncias fisica, mental/intelectual e multiplas, com tabagismo e associada

também a menor chance de consumo abusivo de élcool (Barreto et al., 2023).

Um dos pontos fortes deste trabalho citado acima foi investigagédo de multiplas
deficiéncias e sua relacdo simultanea, jogando luz sobre os possiveis impactos
cumulativos dessas deficiéncias nos desfechos observados, além de ter analisado
diversos desfechos, o que auxiliou no melhor entendimento da relacdo entre
deficiéncias, condi¢des crbnicas de salde e comportamentos de risco. Esse estudo
concluiu que pessoas com algum tipo de deficiéncia podem estar mais suscetiveis ao
desenvolvimento de condicdes de saude crbnicas, comparadas aquelas sem
deficiéncia. Os achados reforcam que as deficiéncias podem se configurar como
fatores de risco para o desenvolvimento de condi¢cfes de saude, por outro lado indicou
gue determinadas deficiéncias podem proteger do consumo abusivo de alcool e

tabagismo (Barreto et al., 2023).

3.3 — AVANCOS DO DIREITO A SAUDE PARA PESSOA COM
DEFICIENCIA

Aqui neste referencial tedrico, tentaremos avancar para além das analises
epidemiologicas, sociodemogréficas e graus de implementacdo da politica de saude
para pessoas com deficiéncia. Buscaremos apresentar parte dos motivos e/ou
possiveis razdes historicas e sociais para a exclusdo das pessoas com deficiéncia,

gue consequentemente levou a uma oferta de salde precaria a essa populacao.
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Utilizaremos o percurso histérico dos modelos de compreensao da deficiéncia para
embasar a influéncia no cuidado a saude e refletir sobre a construcdo da assisténcia
a saude no Brasil para populagdo com deficiéncia, culminando na instituicdo da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

Impulsionado pelo incremento da agenda dos Direitos Humanos para pessoa
com deficiéncia, com 0 avanc¢o dos movimentos sociais das pessoas com deficiéncia,
o desenvolvimento internacional desse campo, e no Brasil pela promulgacdo da
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU em 2008, que tem
equivaléncia de emenda constitucional, o governo federal langa o Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Viver Sem Limites em 2011, onde o Brasil
reafirmou seu compromisso com as prerrogativas da Convencéo. O Viver Sem Limites
foi elaborado por 15 ministérios e pelo CONADE — Conselho Nacional dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, com contribuicbes da sociedade civil, investimentos na
ordem de 7,6 bilhdes até 2014, envolvendo todos os entes federados e com ac¢bes

nas areas da educacao, inclusdo social, acessibilidade e atencéo a saude.

A qualificacdo da atencdo a saude para pessoa com deficiéncia foi debatida,
entre varias nuances, principalmente na ampliacdo da concepcdo de saude, que
deixou de ser vista unicamente como auséncia de doenca. O processo saude-doenca
passou a ser compreendido como produto social e produtor de uma complexa rede
composta de multiplos fatores. Junto com esta no¢do ampliada de saude, a saude foi
afirmada como direito e foi proposta uma nova forma de atencéo e gestao: um sistema
de saude universal, integral, unificado e articulado em redes regionalizadas e
descentralizadas. A construgdo de redes tornou-se, entdo, uma estratégia
indispensavel que permite criar multiplas respostas para o enfrentamento da producéo
saude-doenca (BRASIL, 2009).

A rede de atencdo a saude é composta pelo conjunto de servicos e
equipamentos de saude que se dispde num determinado territério geografico, seja ele
um distrito sanitario, um municipio ou uma regional de saude. Estes servicos sGo como
0s nos de uma rede: uma unidade basica de saude, um hospital geral, um centro de
atencao psicossocial, um centro especializado em reabilitacdo. Entretanto, a
construcdo de uma rede na saude implica mais do que ofertas de servicos num mesmo

territdrio geografico. Implica colocarmos em questdo: como estes servicos estdo se
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relacionando? Qual o padrdo comunicacional estabelecido entre as diferentes equipes
e os diferentes servicos? Que modelos de atencdo e de gestdo estdo sendo
produzidos nestes servigcos? (BRASIL, 2009).

A construcao de redes se apresenta como uma tarefa complexa, exigindo a
implementagé&o de tecnologias que qualifiquem os encontros entre diferentes servicos,
especialidades e saberes. Ter mais servicos e mais equipamentos € fundamental, mas
nédo basta. E preciso também garantir que a ampliacédo da cobertura em salde seja
acompanhada de uma ampliacdo da comunicacdo entre 0s servi¢os, resultando em
processos de atencdo e gestdo mais eficientes e eficazes, que construam a
integralidade da atencdo. S&o esses processos de interacdo entre 0S servicos e
destes com outros movimentos e politicas sociais que fazem com que as redes de
atencdo sejam sempre produtoras de saude em um dado territorio. A construcdo de
redes regionalizadas de atencdo a saude pode fortalecer os processos de cooperagcao
entre municipios, estado e federacao, contribuindo para a diminui¢céo das iniquidades,
bem como ampliando o grau de co-gestdo entre distintos atores, por meio da
pactuacao de responsabilidades complementares e interdependentes sobre a
producdo de salde em uma dada regido. A construcdo de vinculos afetivos e de
tecnologias relacionais possibilita formas de comunicagdo fundamentais para a
producéo de redes de cuidado em saude. Estamos falando, portanto, de redes vivas,
gue incluem as diferencas e que também podem produzir diferencas, produzir novos
sujeitos (BRASIL, 2009).

Acreditando que o melhor caminho para o SUS crescer seria via o
fortalecimento da organizacéo das Redes de Atencéo a Saude, em 2010 é publicada
Portaria n°® 4.279, de 30 de dezembro de 2010 que estabelece e defini os fundamentos
conceituais e operativos essenciais ao processo de organizacdo da Rede de Atencéao
a Saude, bem como as diretrizes e estratégias para sua implementacdo (BRASIL;
Ministério da Saude, 2010). Ademais, o Ministério da Saude foi um dos atores centrais
do Plano Viver Sem Limite, e mais do que realizar a¢des incrementais em relacao
aquilo que é praticado na saude das pessoas com deficiéncia, tornou estruturante
essa agenda no SUS, por meio da criagdo da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa
com Deficiéncia, na condicéo de rede prioritaria de saude (Campos; Souza; Mendes,
2015), por meio da portaria 793 de 2012(BRASIL, 2012).
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3.4 — O NASCIMENTO DA REDE DE CUIDADOS A SAUDE DA PESSOA
COM DEFICIENCIA

Para o processo de instituicdo da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com
Deficiéncia, o Ministério da Saude, por meio da Coordenacdo Geral de Saude da
Pessoa com Deficiéncia, viajou pelo Brasil para elaborar uma série de orientagdes,
normativas, instrutivos e materiais de referéncia a partir da discusséo e da definicédo
dos principios e diretrizes da Rede com gestores e profissionais da salde,
movimentos sociais e pesquisadores. A implicacdo de tais atores e a disposicao em
fazer uma politica pablica pluralista e produzida de forma ascendente, isto €, com a
participacao direta da sociedade, foram e s&o decisivas para que, de fato, a Rede de
Cuidados a da Pessoa com Deficiéncia - RCPD se consolide como conquista da
cidadania brasileira, indo ao encontro da maior conquista brasileira no campo da
saude: 0 SUS; e se inserindo na busca pela produc¢éo qualificada de saude, com oferta
de cuidados pautada: pela integralidade da assisténcia; pela universalidade do
acesso; pela equidade do cuidado; e pelo controle social(Campos; Souza; Mendes,
2015).

A RCPD prop6e ampliar o acesso e a qualificacdo da atencdo a saude das
pessoas com deficiéncia no &mbito do SUS, tendo como principio norteador os
compromissos assumidos pelo Brasil e expressos na Convengao Internacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Assim a RCPD faz parte de um conjunto de acbes
do Viver Sem Limites: Plano Nacional dos direitos da Pessoa com Deficiéncia (2011-
2016), que tinha como objetivo induzir politicas articuladas e intersetoriais em torno
de quatro eixos: inclusao social, acessibilidade, acesso a educacao e atencao a saude
das pessoas com deficiéncia. com foco na organizacdo de Redes de Atencado a Saude
(RAS) e na integralidade do cuidado (Ribeiro; Medeiros; Silva, 2022b).

A RCPD foi enfraquecida nesse periodo, entretanto as Redes de Atencéo a
Saude mantiveram-se como estruturantes do SUS, mantidas essencialmente pelos
profissionais do SUS, pesquisadores da Saude Coletiva e do SUS, movimentos
sociais de luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia que acreditam no Sistema
Publico de Saude do Brasil. Vera Mendes e demais organizadores, em 2014, citam
gue a RCPD nasce com ardua missdo de romper com a tradicdo fragmentaria dos

servicos especializados e especialismos em saude, com a tarefa de construir politicas
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publicas integradas e integradoras, de superar a “narrativa da dificuldade” e abrir o
didlogo com a diferenca na atencéo a saude da pessoa com deficiéncia(Souza et al.,
2014). Fundamental ressaltar a importancia da fonoaudiéloga, professora e gestora
publica Vera Lucia Ferreira Mendes, a qual esteve a frente da Coordenacao Geral de
Saude da Pessoa com Deficiéncia do Departamento de Acdes Programaticas
Estratégicas em Saude do Ministério da Saude entre os anos de 2011 e 2016, periodo

que a RCPD foi instituida e iniciou sua implantagéo no Brasil.

Foi a decisao politica da época em criar a RCPD que fez da agenda da saude
da pessoa com deficiéncia até entdo discreta e muitas vezes preterida, em uma pauta
de governo vigorosa e prioritaria no campo da saude, que foi acolhida com muita
alegria e certa urgéncia e responsabilidade pelos gestores do Ministério da Saude
(Souza et al., 2014). Hoje, podemos dizer que a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia é uma politica de estado, visto sua permanéncia e continuidade aos longos

dos diferentes governos.

A forca do nascimento da RCPD enquanto politica publica é premente na fala
de Dario Frederico Pasche, entdo Diretor do Departamento de A¢cbes Programaticas
Estratégicas em Saude do Ministério da Saude em 2014, quando cita que 0s
movimentos sociais ganham novos canais de comunicacdo com governo federal, por
meio da Secretaria Geral da Presidéncia e mesmo por mecanismos de contato direto
com a Presidenta da Republica, estes movimentos se articulam com o poder
legislativo na Camara e no Senado Federal.

Em primeiro de julho de 2011, a Presidenta da Republica, convoca todos os
ministérios, via Casa Civil, ligados a agenda da pessoa com deficiéncia, informa que
deveriam organizar uma ampla agenda em torno da pessoa com deficiéncia e isso
seria prioridade de governo. Ali naquele momento, apos a aglutinacéo de forcas para
essa agenda, se concretizava politicamente um reconhecimento histérico da divida
que o Brasil tinha e tem com as pessoas com deficiéncia. Foi a afirmacdo do
compromisso com sua incluséo cidada, a efetivacédo plena dos direitos sociais que é
0 proposito das politicas publicas para as pessoas com deficiéncia e seriam
construidas a partir de entdo (Souza et al., 2014). Essa semente do Plano Viver Sem
Limites, nasceria de fato dia 17 de novembro de 2011, com o pronunciamento as
lagrimas da Presidenta Dilma, que aquele dia era um dia que valia a pena ser
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Presidenta da Republica (Souza et al., 2014). A RCPD nasceria meses depois em
2012, com as portarias 793 e 835 (BRASIL, 2012).

As diretrizes de funcionamento da RCPD envolvem respeito aos direitos
humanos, promoc¢do da equidade, promocdo do respeito as diferencas com
enfrentamento de estigmas e preconceitos, oferta de cuidado integral e assisténcia
multiprofissional, atencdo humanizada, énfase em servicos de base territorial e
comunitaria, organizacdo dos servicos em rede de atencdo a saude regionalizada,
promocédo de estratégias de educacdo permanente, desenvolvimento da logica do
cuidado tendo como eixo central a construcdo do projeto terapéutico singular. Ja os
objetivos gerais da RCPD sédo ampliar o acesso e qualificar o atendimento as pessoas
com deficiéncia, promover a vinculacdo das pessoas com deficiéncia e suas familias
aos pontos de atencédo, garantir a articulacao e a integracdo dos pontos de atencéo
das redes de saude no territério, qualificando o cuidado por meio do acolhimento
(BRASIL, 2012).

Item fundamental da Portaria 793 é seu artigo quinto que traz consigo as fases
da operacionalizacdo da implantacdo da RCPD. Primeiro seria executado diagnostico
e desenho regional da RCPD, em seguida adesdo a RCPD, passando para
contratualizacdo dos Pontos de Atencdo e finalizando com implantacdo e
acompanhamento pelo Grupo Condutor Estadual da RCPD (BRASIL, 2012). A Rede
se organiza com 0s componentes Atencdo Primaria a Saude, Atencao Especializada
Ambulatorial e Atencdo Especializada Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia. Os
pontos de atencao desses componentes estdo articulados por conjuntos de acdes, de
protocolos de acéo e de procedimentos, que estabelecem os processos e os fluxos
do cuidado entre os componentes e seus pontos de atencdo (Campos; Souza;

Mendes, 2015).

A Rede entende que os Centros Especializados em Reabilitacdo (CER) sé&o
necessarios como pontos de atencéo para agdes especificas no cuidado a saude da
pessoa com deficiéncia, mas, também, sdo concebidos como espacos de articulagao
com os outros pontos de atencdo do SUS. Os CER sao construidos ou habilitados
para atender duas, trés ou as quatro modalidades de reabilitacdo (auditiva, fisica,
intelectual e visual), rompendo com a logica da reabilitacdo por modalidade de

deficiéncia fechada sobre si mesma. Para cada tipo de CER é definida uma equipe
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interdisciplinar obrigatoria, que varia conforme o tipo de CER e as modalidades de
deficiéncia atendidas pelo servigo. (Campos; Souza; Mendes, 2015). Mesmo com a
I6gica do cuidado em Rede e tendo a Atencao Priméria & Saude (APS) como centro
de comunicacgdo, os CER continuam a ocupar papel central no cuidado a saude das
pessoas com deficiéncia (Ribeiro; Medeiros; Silva, 2022a). Os Centros Especializados
em Reabilitacdo (CER) se constituem em importante espaco para mudanca do
paradigma hoje instalado. S&o cenarios potencialmente férteis para desenvolver um
modelo de assisténcia em que o individuo e seu contexto é o centro do processo de

recuperacéao e suas demandas atendidas (Biz et al., 2024).

As habilitacdes de CER sao feitas para equipamentos de reabilitacdo ja
existentes ou a serem construidos, publicos ou da sociedade civil, que se disponham
a integrar a légica e cumprir 0s requisitos da nova politica. Estes equipamentos sao
indicados de maneira justificada pelos Grupos Condutores da Rede de Cuidados a
Saulde da Pessoa com Deficiéncia. Os Grupos Condutores sao formados por gestores
e profissionais dos estados e municipios (Campos; Souza; Mendes, 2015). Dentro da

fase de adesdo a RCPD, estdo a constituicdo do Grupo Condutor Estadual da RCPD.

As atribuicdes do Grupo Condutor foram atualizadas pela Portaria 1526 de
2023, que dispde sobre a PNAISPD e RCPD no SUS, citando que compete ao Grupo
Condutor coordenar a elaboragéo do diagnéstico da situacdo de saude e a formulagcéo
do Plano de Ac¢éo Estadual da RCPD, estimular a construcdo dos Planos de Acao
Regionais da RCPD, em consonancia com o PRI — Planejamento Regional Integrado,
e demais instrumentos de gestdo, acompanhar o processo de implantacdo e
implementagédo da RCPD, realizar o monitoramento e a avaliagdo do processo de
implantagéo e implementacdo da RCPD, fomentar a participagdo da pessoa com
deficiéncia nos espacos de controle social, e estimular a instituicdo do Forum da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, com a finalidade de construir espacgos
coletivos plurais, heterogéneos e mdltiplos para participacéo cidada na implantagéo e
implementagcdo da RCPD(BRASIL, 2023). Ressalta-se a relevancia do Grupo
Condutor nas ac¢des voltadas a essa populacéo, devendo exercer papel importante na

governanca gerencial da Rede, juntamente com outros entes (Ribeiro et al., 2022b).

3.5 — AVALIACAO DA RCPD, GRUPOS CONDUTORES E ANALISE DA
POLITICA NACIONAL PARA PESSOA COM DEFICIENCIA
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Com o passar dos anos da instituicdo da RCPD, surgiu o interesse em
pesquisas avaliativas na RCPD. Dubow e colaboradores avaliaram a implantacédo da
RCPD em uma regido de saude do Rio Grande do Sul, analisando contexto, relacdes
e percepcbes de gestores da rede, dos servicos e de usuarios. Os autores
identificaram uma rede centrada na atencdo especializada, na légica de oferta de
servicos e procedimentos, em detrimento da construcdo de dialogos e articulacéo
entre os diversos pontos da rede na producdo de um cuidado integral. Além disso,
ressaltou-se a necessidade de maior sensibilidade e humanizagdo nos servicos de
saude, favorecendo o comprometimento de todos os envolvidos no cuidado as
pessoas com deficiéncia, sobretudo dos profissionais de saude (Dubow; Garcia; Krug,
2018).

Dias e colaboradores avaliaram a percepcao de 871 usuarios da RCPD em
Minas Gerais e concluiram que a maior lacuna era a disponibilidade de servicos de
salde para pessoas com deficiéncia proximos aos locais onde 0s usuarios viviam, é
necessario ofertar o cuidado em tempo oportuno, facilitar o acesso as consultas,
contribuir de forma intersetorial em atividades de lazer e sociais e melhorar a
comunicacdo com 0s usuarios para aumentar a qualidade do cuidado (Dias; Friche;
Lemos, 2019).

Em estudo sobre integralidade de 2018, os autores concluiram que a proposta
de integracdo da RCPD entre as equipes que atuam nos diversos pontos de atencao,
ainda ndo estava de fato articulada, o que revela uma politica ainda carente de
atencao e investimentos, tanto da parte estrutural, no sentido de melhor dispor de
tecnologias para prover o atendimento adequado a essa populacéo alvo, quanto na
instrumentalizagcdo dos profissionais de cuidado em dispor de capacitagdes e
conhecimentos acerca dessas incapacidades. Dessa forma, foi sugerido maior
investimento em estratégias de divulgacdo sistematica envolvendo os gestores
publicos de saude, bem como as esferas de gestao hospitalar, para afinar discurso,
buscar cooperacéo, articulacdo e consenso, de forma que as acdes terapéuticas
voltadas para clientes com deficiéncia possam ser efetivos elementos de

transformacao da realidade (Machado et al., 2018).

Em pesquisa qualitativa que analisou a organizacéo e estrutura que a Rede

de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) oferece as criangas com Sindrome
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Congénita do Zika Virus (SCZV) na Regido de Saude de Salvador, sobre os Itinerarios
Terapéuticos das criancas com SCZV com a percepcao, de gestores e profissionais
da RCPD, os autores concluiram que ndo existem mecanismos de regulacao
assistencial definidos entre os servigos da RCPD, levando as cuidadoras a navegarem
pelo sistema de forma desgovernada em busca de assisténcia. A fragmentacdo do
cuidado revelada impede o cuidado continuado e coordenado entre os diferentes
servicos de saude, resultando em intervengdes pontuais. A SCZV coloca a proposta
de RCPD em xeque, uma vez que ha pouca congruéncia entre as trajetérias

percorridas e a politica nacional instituida (Pereira; Mota; Bousquat, 2023).

Em artigo sobre os desafios da implementacdo do modelo biopsicossocial nos
CER, surgiram trés categorias empiricas, ap6s a avaliacao construtivista dos autores,
0 processo de trabalho em reabilitacdo, o trabalho em rede e o modelo de cuidado. A
partir das categorias, os autores concluiram que a valorizacao dos diferentes sujeitos
implicados no processo de producdo de saude — usuarios, trabalhadores e gestores,
deve ser estimulada. O fomento da autonomia, do protagonismo, da
corresponsabilidade na producdo de saude, séo fatores imprescindiveis para esse
processo de constituicdo de cuidado. Concluem que investir na ampliacédo do modelo
de cuidado e assegurar meios para garantir a atencao biopsicossocial é o que se
desenha como produto do trabalho, tendo a praxis como um dos fatores essenciais
(Biz et al., 2024).

Em estudo que investigou o papel dos grupos condutores - GCs na
governanca e implementacdo da RCPD, analisando sua constituicdo e agdes
realizadas a partir de pesquisa documental, descritiva, com abordagem qualitativa,
multicéntrica, realizada nas cinco regides do pais, oito unidades da federag¢édo, com
base em documentos publicados no periodo de abril de 2012 a dezembro de 2018,
concluiu-se que haviam avancos e desafios no processo de implementacao da RCPD,
indicando com os implementadores da politica necessitam adequar o processo as
realidades locais e guardando coeréncia com o papel previsto para os GCs. Observou-
se o protagonismo destes GCs enquanto espaco de governanca gerencial da Rede,
revelando a importancia dos mesmos na perspectiva de uma regionalizagédo
cooperativa, com fortalecimento da colaboragéo no processo de pactuacéao articulada

entre regides de saude (Ribeiro et al., 2022b).
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A qualificacdo dos trabalhadores e o suporte do Ministério da Saude aos GCs
S80 mecanismos essenciais no processo de implementacdo da RCPD, que poderiam
ser potencializados a partir de parcerias estabelecidas com as CIR e CIB. A despeito
da previséo de que os GCs facam o acompanhamento das a¢des de atencao a saude
definidas para cada componente da Rede, observou-se que o esforco maior destes
Grupos, no periodo analisado, foi no sentido de dar suporte as regides de saude para
a elaboracéo dos PAR - Plano de Agao Regional e ampliacdo da Rede, revelando a
necessidade de envidar esforcos na direcdo da articulacdo e integracdo da Rede
(Ribeiro et al., 2022b).

Apbs 2015, observamos no Brasil uma regressao substancial das conquistas
por meio da reducdo de verbas disponiveis para o SUS e do desmantelamento de
estruturas legais, uma delas o Viver Sem Limites que se encerrou em 2016. Houve
resisténcia da sociedade civil e de outros frente ao desmonte das disposi¢cdes sobre
deficiéncia, além disso, devido a recessédo econdmica o governo federal aplicou ajuste
fiscal e cortes no SUS, resultando numa ultra liberalizacdo e reducdo do foco na

prestacdo de servicos publicos (Lyra et al., 2022).

Lyra e colaboradores, em 2022, analisou o contetdo, contexto e performance
dos atores sociais que fez a Politica Nacional a Pessoa com Deficiéncia ser publicada
em 2002, os fatores que suportaram ou impediram sua implementacdo entre 2002 e
2021, e questionou se o periodo de 2015 a 2021 nao foi uma volta ao passado. Esse
periodo foi marcado pela promulgacdo da Emenda constitucional 95 que congelou o
gasto publico para politicas sociais fundamentais por 20 anos, cortes orcamentarios
relacionados aos “direitos de cidadania” que passaram de R$ 2,4 bilhdes em 2016
para R$ 1,6 bilhdo em 2017, representando um corte de 47%, orcamento este que
inclui, também, a politica da pessoa com deficiéncia. O decreto 10.502/2020, que
institui a Politica Nacional de Educacéo Especial, contraria o disposto na Lei Brasileira
de Incluséo, ao minar leis e politicas que garantem as pessoas com deficiéncia o
direito de estudar no sistema educacional regular do Brasil (Lyra et al., 2022). Entao,
0s anos apoOs 2015 caracterizados por medidas severas de austeridade fiscal

impactaram desproporcionalmente a populagéo com deficiéncia (Martins et al., 2023).

Em 11 de Outubro de 2023 é publicada a Politica Nacional de Atenc¢éo Integral

a Pessoa com Deficiéncia - PNAISPD por meio da Portaria 1.526 de 2023, fruto de
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extenso trabalho de reviséo da Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia
(PNSPD) por parte da Coordenacédo Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia do
Ministério da Saude, em que executou uma Analise de Impacto Regulatério com
identificacdo do Problema Regulatorio, atores e grupos afetados, processos de
consulta aos interessados e obtendo como resultado final a Revisdo da PNSPD. A
PNAISPD trouxe pela primeira vez a palavra Capacitismo em uma norma legal
regulatoria e atualiza a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, alterando alguns
passos da operacionalizacdo, explicando melhor o funcionamento do Grupo Condutor,
além de nortear a politica com principios, diretrizes e acfes estratégicas inseridas em
eixos de atuacdo que objetivam combater a fragilidade do acesso ao cuidado integral
e intersetorial a saude da pessoa com deficiéncia, seus familiares, cuidadores e
acompanhantes(BRASIL, 2023).

3.6 — ESTIMULO A PRODUCAO DE CIENCIA SOBRE A RCPD NO SUS

O Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico — CNPq,
o Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Saude — Decit/SCTIE/MS e
a Coordenacdo-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia, do Departamento de
AcOes Programaticas Estratégicas, da Secretaria de Atencdo a Saude do Ministério
da Saude — CGSPD/DAPES/SAS/MS, tornam publica a Chamada 35 de 2018, tinha
como objeto apoiar projetos de pesquisa sobre Avaliacdo da Implementacao da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no Sistema Unico de Salide. A chamada
apresentava duas linhas tematicas onde os projetos deveriam estar inseridos, a
primeira versava sobre “estudos sobre grau de implantacdo da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia, englobando aspectos de pactuacéo, regulacéo e gestao da
rede em niveis municipal, regional e estadual’” e a segunda intitulada “analise dos
servigos de reabilitacdo habilitados como Centros Especializados em Reabilitagéo
(CER) pelo Ministério da Saude, com relagdo a adesdo aos principios e as diretrizes
definidos nas normativas da RCPD”.(CNPq; Decit/SCTIE/MS,;
CGSPD/DAPES/SASIMS, 2018).

Esta chamada de fomento a pesquisa alavancou os estudos e mobilizou

pesquisadores de vérias partes do Brasil para apresentem dados e informacdes a



49

respeito do grau de implantacdo da RCPD no pais, bem como do funcionamento dos
CER, de acordo com os principios e diretrizes da Rede, inclusive os fatores
determinantes do processo de implementacao, principais avancgos, desafios e pontos
criticos. Os temas das Linhas de Pesquisa que os projetos de pesquisa deveriam
abordar, ainda se encontram sem resposta com dados relevantes para fundamentar
a tomada de decisdo de gestores para o alcance dos objetivos da RCPD. Podemos
citar como exemplo de temas da linha um de pesquisa o processo de elaboracéao e
pactuacdo dos PAR — Plano de Acdo Regional e Estadual da Rede, a adesao,
implementacdo e acompanhamento da RCPD pela CIR, CIB e Grupos Condutores,
ferramentas e dispositivos que promovam a articulacao e integracdo dos pontos de
atencdo da RCPD entre seus componentes no territério, promoc¢ao de mecanismos
de formagao permanente dos profissionais dos servigos entre outros.

J4 a linha dois que se referia ao CER tinhamos aspectos referentes
integralidade das modalidades de reabilitagdo e cuidado integral, avaliacdo da
funcionalidade utilizando os Plano Terapéutico Singular — PTS, estabelecimentos de
fluxos e praticas  de cuidado continuo, apoio matricial dos profissionais de CER aos
demais pontos de atencao da Rede e a articulagao intersetorial dos CER aos servigos
da Rede do Sistema Unico de Assisténcia Social, Rede de Educac&o, Cultura e
Lazer(CNPq; Decit/SCTIE/MS; CGSPD/DAPES/SAS/MS, 2018).

Um dos grupos de pesquisa contemplados pela Chamada 35/2018 foi o Grupo
de Pesquisa Micropolitica, Cuidado e Saude Coletiva da UFRJ, liderado pelo
Professor Emerson Merhy. Dois livros surgiram como parte do produto do trabalho
desse grupo de pesquisa, 0 primeiro volume intitulado “O CER que precisa ser: os
desafios de ser rede viva com o outro” (Bertussi et al., 2022a) e o segundo volume,
publicado no mesmo ano 2021, com titulo “O CER que precisa ser: os desafios perante

as vidas insurgentes” (Bertussi et al., 2022b).

O primeiro volume sobre os desafios da RCPD ser uma rede viva “com” o
outro ja apresenta desde o enunciado do titulo que a pessoa com deficiéncia ndo era
parte do seu proprio processo de cuidado e precisava ser incluida para uma
construcdo coletiva envolvendo o publico-alvo da Rede, a pessoa com deficiéncia.
Merhy, Bertussi e colaboradores nos apresentam textos sobre pessoa com deficiéncia

como existéncias singulares, corpos politicos e insurgentes, aborda a genealogia
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enquanto operador analitico das relacdes de saber, de poder e de subjetivacdo da
RCPD a partir do Plano Viver Sem Limite. O eixo dois do livro apresenta os mapas e
fluxos da producéo do cuidado na RCPD, citando a RCPD de Campo Grande no Mato
Grosso do Sul como rede formal, invisivel e existencial, apresenta a RCPD de Joao
Pessoa na Paraiba com as potencialidades e limitacdes para producédo do cuidado,
nos trouxe o mapeamento do cuidado a pessoa com deficiéncia no municipio de

Macaé antes e durante a pandemia da covid-19(Bertussi et al., 2022a).

Os outros capitulos conceituam, adjetivam ou intitulam as RCPD analisadas
como colcha de retalhos, fluxos movedicos, desafios da organizagéo, producéo do
cuidado nas redes vivas, caminhos, varadouros, pinguelas e adjuntos, cuidado para
além dos servicos, proxima da vida (Bertussi et al., 2022a). Podemos entender que as
diversas RCPD implementadas, seja municipal, regional, estadual, produziram
cuidado com os recursos e potencialidades que dispunham, se apresentando de
maneira totalmente distintas a depender do territorio, relacdes e forma organizacao

das forcas de construcdo da Rede.

A populacéo com deficiéncia enfrenta diversas barreiras de acesso ao cuidado
em saude, nesse sentido um estudo analisou a producéo cientifica sobre barreiras de
acesso que a pessoa com deficiéncia precisa superar para ser assistida pelo sistema
de saude. Foi identificado quatro categorias de barreiras, barreiras organizacionais;
barreiras socioecondmicas; barreiras arquitetdnicas e de comunicacdo e barreiras
relacionais, além de questdes transversais como transporte, acessibilidade que
associadas ao capacitismo impactam na vida cotidiana, inclusive na producao da
saude. A conclusdo foi que as barreiras de acesso aos servicos de saude sao
multifatoriais, demandam dos usuérios e seus familiares um exercicio de resisténcia
e paciéncia. Fica explicita a necessidade da ampliacdo e qualificagdo do acesso a

saude a essa populacdo que é vulnerabilizada e invisibilizada (Castro et al., 2021).

Outro grupo de pesquisa que aprovou sua proposta de pesquisa recebeu
fomento da Chamada 35/2018 foi da Faculdade de Saude Publica da USP,
capitaneado pela professora Aylene Bousquat, que em seu trabalho que analisou a
implementagédo e os condicionantes da RCPD na regido de saude de S&o Paulo,
norteados pelas dimensdes politica, organizacdo e estrutura para analise dos

resultados concluiu que o Ministério da Saude é considerado protagonista pela
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definicdo da politica e repasse de recursos financeiros; o ente estadual é prestador de
servicos e conciliador de demandas municipais através do grupo condutor da RCPD.
A inexisténcia de um sistema de regulacdo assistencial € um entrave para a
organizacéao da rede. A estrutura dos servicos de reabilitacdo, com excec¢édo do Centro
Especializado em Reabilitagdo, ndo foi orientada pelas necessidades de saude, mas
pela existéncia dos servi¢os no territorio. Evidenciam-se barreiras para a garantia do
direito a saude que perpetuam desigualdades vividas pelas pessoas com deficiéncia
(Mota; Bousquat, 2023).

O projeto CER Brasil foi outro projeto de pesquisa contemplado pela Chamada
de 35/2018, coordenado pela Professora Luciana Castaneda Ribeiro que objetivava
caracterizar os Centros Especializados de Reabilitacdo como agentes de
fortalecimento a integralidade do sujeito tendo como alinhamento a RCPD. Foi um
estudo multicéntrico com a articulagcado nacional de pesquisadores das cinco regides
federativas brasileiras com objetivo de realizar o diagndstico situacional dos CER e
Oficinas Ortopédicas, através de uma abordagem pluri metodologica em diferentes
etapas, que incluiu método Delphi, pesquisa documental, avaliagcdo de servicos de
salde, e entrevista com gestores, profissionais e pacientes ligados aos CER em
diferentes regides do territério brasileiro (Castaneda et al., 2020).

O estudo REDECIN Brasil foi projeto multicéntrico, transversal, de casos
multiplos, com delineamento metodologico hibrido, envolvendo instrumentos
guantitativos por meio de andlise documental, questionarios estruturados, e
gualitativos com entrevistas de atores-chave sobre a implantacdo da RCPD. Este
estudo, mais um fomentado pela Chamada 35/2018, envolveu oito estados da
federacgao, as cinco regides do Brasil e avaliou o grau de implementacao da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no Brasil, adotando como espaco de estudo a
regiao/macrorregidao de saude envolvendo todos os componentes da rede sendo,
APS, especializada ambulatorial, hospitalar/urgéncia e emergéncia. O uso de método
hibrido, multiplas fontes de evidéncias e incorporagao do conceito de Rede de Atencao
a Saude foram fundamentais para se estruturar uma avaliagdo como instrumento que

almeja subsidiar processos de tomada de decisao em saude (Ribeiro et al., 2021).

A auséncia de dados e informacdes sobre a pessoa com deficiéncia, sobre a

implantacdo da RCPD nos estados brasileiros coincide com a importancia da
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completude dos registros de prontuarios de CER, visto que o prontuario € o
instrumento de consolidacéo, reuniao e fonte dos dados de intervencdes realizadas,

metas terapéuticas atingidas, realizacdo do PTS e aplicacao da CIF.

3.7- 0O VALOR DA CULTURA DE AVALIAC}AO EM SAUDE E CIENCIA
DA IMPLEMENTACAO

As pesquisas avaliativas em saude, apesar de serem preconizadas como
parte do cotidiano das politicas, acdes e servicos em salde, ainda estdo em fase
incipiente no Brasil. Observou-se que nas avaliagcbes em saude € necessaria
flexibilidade nos métodos e instrumentos para que se adéquem a realidade da politica
e dos servicos a fim de extrair informacdes valiosas a serem analisadas e
evidenciadas dentro dos resultados da avaliacdo, e que efetivamente subsidiem os
gestores e demais atores que operam a politica/acédo avaliada(Ribeiro et al., 2021).

A avaliacdo permeia o campo da Saude Publica e torna possivel obter
informacdes destinadas a construcédo de julgamentos capazes de serem traduzidos
em ac0es relacionadas ndo apenas a melhoria das politicas publicas, mas também ao
auxilio de grupos sociais ha compreensdo e na modificacdo de seus problemas. O
conceito de avaliacdo de politicas e programas no setor publico emergiu, em grande
parte, a necessidade de os pesquisadores comprovaram o sucesso ou malogro dos
programas implantados na intencdo de verificar os atributos de eficacia, eficiéncia e

efetividade no uso de recursos pelo Estado (Teston et al., 2021).

A cultura da avaliacdo permite disseminar um sentimento de identidade que
agrega regras formais e informais em uma organizagdo ou um sistema, além da
institucionalizagcdo da pratica avaliativa como elemento integrador da gestdo do
conhecimento (Felisberto et al., 2017). Para que isso ocorra, entretanto, € necessario
que a politica de avaliagdo, assim como a cultura avaliativa fomentada sejam
constituidas e/ou nutridas de elementos essenciais a sua manutencdo - suportes
estruturais e preparo para adaptacao as necessidades nao previstas; consistente foco
no processo de aprendizagem individual e institucional; e forte lideranca
organizacional que fomente o comprometimento e a comunicagdo entre os envolvidos
(Felisberto et al., 2017).
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Hartz, ja em 1999, chamava a atencao para a necessidade da formulacéo de
politicas de avaliacdo para avaliacdo de politicas e de sua adocédo, por parte das
instituicbes, integrando-as a um modelo orientado para a acado, articulando as
atividades analiticas as de gestdo. A partir de uma andlise do modelo adotado na
Franca para a institucionalizacdo da avaliacdo de programas e politicas publicas, a
autora propunha uma reflexao sobre questdes relacionadas a estrutura, a pratica e a
utilizacdo dos resultados da avaliagdo, sugerindo pistas de reflexdo e debate na
perspectiva do sistema de saude brasileiro (Hartz, 1999).

A Politica Nacional da pessoa com deficiéncia publicada em 2002 (Brasil,
Ministério Da Saude, 2002) e a RCPD (Brasil, 2012) foram atualizadas pela Portaria
1526 de 2023 para dispor sobre a Politica Nacional de Atencao Integral a Saude da
Pessoa com Deficiéncia - PNAISPD e Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
no ambito do Sistema Unico de Salde (Brasil, 2023). Esta nova portaria trouxe
consigo oito eixos nos quais as acdes deveriam estar inseridas, destacamos a
“pesquisa, producdo e tradugdo do conhecimento” que conversa com ciéncia da
implementacdo (Rapport et al., 2018) e com a premissa que a estruturacdo, o
desenvolvimento e a implantacdo de ferramentas que auxiliem na efetivacdo da
gestdo do conhecimento, como um processo sistematico, articulado e intencional,
apoiado na geracao, codificacdo, disseminacao e apropriacéo de saberes, fortalecem
a interacdo e a articulacédo entre a gestéo, os profissionais formuladores de politicas

e as instituicdes de ensino e pesquisa(Felisberto et al., 2017).

Por acreditar na relevancia da Ciéncia da Implementacédo para saude coletiva,
para o fortalecimento do SUS, traremos agora a importancia e possiveis caminhos da
traducdo do conhecimento e do uso das evidéncias cientificas nas politicas publicas,
e como podera alavancar os resultados em saude da populacdo brasileira. Um dos
principais desafios das politicas de saude é promover o uso sistematico de evidéncias
cientificas na sua formulacao e implementacéo. Esse desafio € ainda mais significativo
em paises como o Brasil, onde os resultados das politicas de salde sao
condicionados também por fatores socioecondmicos e 0s recursos disponiveis sao
limitados. Nesse cenario, 0 uso das melhores evidéncias cientificas disponiveis deve
ser empregado com o objetivo de melhorar a aplicacdo de recursos, buscando mais

efetividade na promocédo, prevencdo e atencdo a saude. A pouca utilizacdo das
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evidéncias cientificas se deve a diferentes fatores, desde as dificuldades que os
tomadores de decisdo tém para interpretar, adaptar e aplicar o conhecimento cientifico
ao baixo nivel de interacdo entre politica e pesquisa. Melhorar o uso das evidéncias
cientificas na formulacdo e implementacéo de politicas de saude inclui processos de
traducdo e disseminacdo do conhecimento, considerando sempre 0s contextos
institucionais e sociais relacionados, além de aspectos de equidade (Rapport et al.,
2018).

Um dos grandes desafios enfrentados pelo campo da Saude Coletiva é a
aplicacao de descobertas cientificas em praticas efetivas no SUS. Nesse sentido, a
Ciéncia da Implementacao ou traducdo do conhecimento explora e busca entender
como as evidéncias cientificas podem ser integradas em politicas e préaticas de saude.
Ela destaca a importancia de considerar o contexto, as barreiras e os facilitadores na
implementacdo de intervencdes, além de enfatizar a necessidade de colaboracao
entre pesquisadores, profissionais de saude e formuladores de politicas. Uma das
formas sugeridas que uma abordagem sistemética e adaptativa é crucial para superar
as dificuldades na traducao do conhecimento cientifico em a¢des concretas e eficazes
(Rapport et al., 2018). E quando nds pensamos na Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no territério amazbnico, com as peculiaridades, a geografia e
caracteristicas da populacdo local, a traducdo do conhecimento necessita ser
adaptada com visdo sistematica do contexto que o espa¢o sanitario em questao
apresenta.

A PNAISPD trouxe consigo dois eixos relacionados ao uso do conhecimento
e a geracao dele é “informagdo e comunicagdo em saude” e “dados e sistemas de
informacdo em saude”. E reafirmado as acdes de traducdo, qualidade, divulgacdo e
comunicacéao das informacdes em saude, elaboracdo de estratégias de comunicacéo
em saude para promover a autonomia e inclusdo social da pessoa com deficiéncia,
assim como promogéao da acessibilidade em comunicagéo nas agdes e servigos de
saude. No eixo de dados e sistemas de informacdo ha acbes previstas como
aprimoramento dos sistemas de informacdo em saude de modo a implementar
variaveis que permitam a caracterizacao das pessoas com deficiéncia e o registro de
dados sobre funcionalidade, na perspectiva da avaliagcdo biopsicossocial,
desenvolvimento de inquéritos populacionais sobre as pessoas com deficiéncia,

fomento a interoperabilizacdo dos sistemas de informacdo em saude e por fim e tdo
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importante quanto as demais a¢des promocao de acdes que visem a capacitacdo dos
profissionais para o preenchimento dos bancos de dados, com vistas a melhoria da

gualidade das informacdes(Brasil, 2023).

Assim, a avaliacdo da RCPD pode ser realizada tanto a partir de modelos
I6gicos e matriz de medidas quanto para a quantificacdo do grau de implantacdo da
rede (Ribeiro et al.,, 2023). Por outro aspecto pode ser a respeito dos dados e
informagdes de prontuarios, os quais devem ser avaliados sobre a qualidade dos
servicos ofertados, e o ponto de atencdo da RCPD que é considerado o seu coracéo,
o CER (Ribeiro; Medeiros; Silva, 2022a).

Foi encontrado baixa qualidade do registro em salde em estudo que avaliou
a qualidade dos prontuarios de APS em municipios do Rio de Janeiro e concluiram
gue houve baixa presenca de atributos sociais e informagdes de base, como data de
abertura do registro, o que os fizeram inferir sobre a qualidade discutivel na
continuidade do cuidado, resultando em dificuldades para a prética gerencial na APS
(Vasconcellos; Gribel; Moraes, 2008). Outro artigo sobre Completude e caracterizacao
dos registros da sifilis na Bahia encontrou em relacdo a qualidade dos dados um grau
de completude regular ou ruim de algumas variaveis, comprometendo o conhecimento
da distribuicdo da doenca nos grupos populacionais e as caracteristicas clinicas e

epidemioldgicas dos casos (Soares; Aquino, 2021).

Apbés busca por artigos cientificos que estudaram a qualidade das
informacdes em salde e registros em CER néo ter localizado estudo publicado até
entdo, torna-se necessario e fundamental uma analise aprofundada da completude
dos prontuarios de CER que investigue a presenca de informacfes sobretudo
relacionada a funcionalidade a partir da CIF, execucdo do Projeto Terapéutico
Singular e gestao do cuidado.

4 METODOLOGIA

Mediante as questdes norteadoras seguem abaixo as metodologias empregadas.

4.1 Metodologia - parte um: aplicada para avaliar o grau de implantacdo da Rede de

Cuidados a Pessoa com Deficiéncia em oito estados brasileiros, incluindo o

Amazonas.
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Esta metodologia faz parte da pesquisa Avaliacdo da Rede de Cuidados
Integral & Pessoa com Deficiéncia no SUS — Redecin Brasil, contemplado com
financiamento na chamada CNPq/MS/SCTIE/DECIT/SAS/ DAPES/CGSPD no
35/2018, coordenado pela Profa. Dra. Katia Suely Ribeiro da UFPB. Seu percurso

metodolégico foi objeto de uma publicacéo especifica (Ribeiro et al., 2021).

Trata-se de uma pesquisa de casos multiplos, em que foi realizada avaliacéo
do grau de implantacdo da RCPCD em oito estados (casos), situados nas cinco
regides geograficas brasileiras, selecionados a partir da representacdo dos
pesquisadores envolvidos na proposta nesses estados: Amazonas, Bahia, Espirito
Santo, Mato Grosso do Sul, Minas Gerais, Paraiba, Rio Grande do Sul e Sdo Paulo.
O tipo de estudo proposto visa estabelecer em que medida uma intervencao/politica

esta sendo implantada da forma como foi planejada.

A metodologia foi estruturada em cinco etapas, sendo: a primeira analise da
situacao inicial; segundo elaboracdo de modelo légico da intervencao; terceiro,
selecao de dimensdes e critérios a partir do modelo l6gico e elaboracéo de matriz para
a avaliacdo do grau de implantacao; quarto, atribuicdo de pontos para cada critério e
célculo da percentagem referente ao valor maximo possivel para cada critério; quinto,

e ultimo, classificacéo do grau de implantacéo.

A avaliacdo da situacao inicial ocorreu mediante a andlise dos documentos
referentes a politica de saude da pessoa com deficiéncia como a Portaria no 4.279,
de 30 de dezembro de 2010, que estabeleceu diretrizes para a organizacdo da Rede
de Atencao a Saude (RAS), o Decreto 7.612, de 17 de novembro de 2011 que langou
o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver Sem Limites, a
Portaria N° 793/2012 que instituiu a RCPD, e esses documentos subsidiaram a
elaboracdo do modelo logico.

O modelo légico foi elaborado por seis pesquisadores do projeto Redecin
(grupo A) e avaliado por uma pesquisadora com expertise na construcédo de modelos
I6gicos. Baseou-se nas fases e nos atributos extraidos de duas portarias do Ministério
da Saude: a Portaria no 4.279, de 30 de dezembro de 2010, que estabeleceu diretrizes
para a organizacdo da Rede de Atencédo a Saude (RAS) no ambito do SUS, e a

Portaria no 793/2012 4, que instituiu a RCPCD, em particular dos artigos 5° ao 9°, que
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estabelecem as fases e acfes para operacionalizacdo da implantacdo da RCPCD.
Esse modelo correspondeu, assim, a uma imagem-objetivo do processo de
implantacdo da RCPCD, conforme definido pela gestdo federal. O modelo I6gico
proposto na Figura 1, apresentado a sequir, foi estruturado em trés partes: fases de
implantacdo, acbes elencadas como Iinerentes a cada fase, e resultados

intermediarios e finais esperados com a implantacéo da politica em questao.



Figura 1
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Modelo légico da implantacdo da Rede de Cuidado & Pessoa com Deficiéncia (RCPCD).
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CIB: Comissao Intergestores Bipartite; CIR: Comissdes Intergestoras Regionais; PCD: pessoas com deficiéncia.

A matriz de medidas resultante foi composta por quatro dimensdes e oito
subdimensdes, totalizando 240 pontos, permitindo mensurar o grau de implantacao
da RCPD em diferentes contextos e classificar os estados em niveis de implantagéo.

Foram utilizadas como fonte de informacdes para atribuir as pontuagbes para as
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dimensdes: Plano de Acédo Estadual, Planos de Acdo Regional, Planos
de Acdo Municipal, atasde CIR decada regidoou atas de CIB, Portaria
de Implantagdo do Grupo Condutor Estadual ou Deliberacdo da CIB, Portaria
de instituicdo do Grupo Condutor Municipal, Documentos oficiais ou Atas do

Grupo Condutor Estadual ou Entrevistas.

Apoés somar a pontuacéo atribuida nos itens de cada dimensao, verificou-se
gual a porcentagem este valor representa frente ao valor total da dimenséo e da matriz
(% pontos/240 pontos). Verificado em qual quartil essa porcentagem estava e definiu-
se o grau de implantacdo da dimensao e do estado avaliado. Adotou-se que de 0 a
25% do total de pontos maximos seria definido como “N&o Implantado”, de 26% a 50%
como “Implantacéo incipiente”, de 51% a 75% “Implantacéo intermediaria”, e maior
que 75% como “Implantagcao avangada”. Essa abordagem metodolégica proporcionou
uma avaliagdo estruturada e padronizada da implementacdo da rede nos estados,
facilitando a identificacdo de avancos e lacunas, e representando um avanco

importante na constru¢ao de uma cultura avaliativa dentro do SUS.

O projeto REDECIN-Brasil foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa —
CEP da instituicdo proponente - UFPB (Parecer 3.348.643) e nos CEP das instituicbes
participantes, dentre elas a UFAM com o parecer 3.799.960, de 14 de janeiro de 2020.
O parecer de aprovacédo no CEP da UFAM consta no Anexo II.

4.2 Metodologia parte dois: Tratou-se de pesquisa exploratéria e descritiva, do tipo
estudo de caso, com abordagem qualitativa, e faz parte de um projeto maior
denominado “Avaliacdo da Rede de Cuidados Integral a Pessoa com Deficiéncia no
SUS — REDECIN-Brasil’, coordenado pela Dra. Katia Suely Queiroz Silva Ribeiro
(UFPB) e aprovado com fomento no Edital CNPg/MS/SCTIE/DECIT/SAS/
DAPES/CGSPD n° 35/2018. A REDECIN-Brasil recebeu aprovacdo no CEP da
instituicdo proponente - UFPB (Parecer 3.348.643) e nos CEP das instituicoes
participantes, dentre elas a UFAM com o parecer 3.799.960, de 14 de janeiro de 2020.

Para essa segunda etapa da metodologia, foram utilizados dados extraidos
de entrevistas realizadas com trés pessoas que compdem o Grupo Condutor Estadual

do Amazonas no ano de 2020. Foram utilizados roteiros para entrevistas
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semiestruturadas compostos por perguntas sobre: nomeacédo e funcédo exercida no
GCE ou secretaria; o processo de implantacio da RCPD no Estado;
acompanhamento da RCPD pelo GCE; os facilitadores, desafios e dificuldades
encontradas para o monitoramento e a avaliagao da articulagéo entre os diferentes
pontos de atencdo da RCPD; elementos da RCPD que contribuem e dificultam a
garantia de uma atencao integral a PCD; implantacdo de diretrizes e protocolos
clinicos destinados a orientacdo e ao cuidado a pessoa com deficiéncia; apoio e
acompanhamento do GCE pela Camara Técnica de Assessoramento quanto as a¢cdes
da RCPD (quando pertinente); e avaliacdo da atuacdo da Camara Técnica em apoio

ao GCE (quando pertinente).

As entrevistas foram gravadas, transcritas e analisadas por avaliacdo de
conteudo, tendo como parametro a Portaria GM/MS n° 793, que institui e regulamenta
a RCPD no Brasil. Para andlise das informacdes foi utilizado o IRAMUTEQ (Interface
de R pour lés Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), um
software livre que permite o processamento e a analise estatistica de textos
produzidos, e que oferece como resultados a pesquisa de especificidades de grupos,
a classificacao hierarquica descendente e a nuvem de palavras que agrupam-se
graficamente de acordo com sua frequéncia no texto(Moimaz et al., 2017). Importante
salientar que o software ajuda na interpretacao das informac¢des, mas néo substitui o

pesquisador na avaliacdo de conteudo.

As trés entrevistas realizadas com representantes do Grupo Condutor
Estadual foram transcritas integralmente e, em seguida, passaram por um filtro textual
para retirada de palavras coloquiais e repeticoes, como “né”, “ta” e “ai”, a fim de se
estabelecer um padrdo de documento adequado para analise (corpus). Finalmente,
foram salvas em formato “ixt” na porta UTF8 para serem analisadas no software
IRAMUTEQ. Para os resultados desta parte da pesquisa foram usados o dendrograma
com classe de palavras e a nuvem de palavras como categorias de sentido a serem

discutidas.

4.3 Metodologia - parte trés: realizada para avaliar a qualidade dos registros de

prontuarios de usuarios atendidos por Centros Especializados em Reabilitacdo no
Brasil, considerando a completude de informacbes e a presenca de aspectos
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relacionados a Classificacdo Internacional de Funcionalidade e Incapacidade em

Saude, Projeto Terapéutico Singular e gestédo do cuidado.

Nessa etapa foi realizado um estudo observacional de corte transversal,
desenvolvido a partir da andlise das informacdes registradas nos prontuarios de
pacientes nos CER, no ambito do estudo multicéntrico intitulado “CERBRASIL —
Avancos, desafios e operacionalizacdo dos Centros Especializados em Reabilitacédo
(CER)”, coordenado nacionalmente pela Profa. Dra. Luciana Castaneda do IFRJ. O
Projeto CERBrasil foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa sob N° CAAE
19909119.3.0000.5268.

A amostra foi composta por 2.456 prontudrios de pacientes atendidos em CER
e que participaram do estudo CERBRASIL, selecionados pelos servicos de forma
aleatéria quanto a faixa etaria, sexo e natureza de deficiéncia dos pacientes, desde
gue o paciente tivesse alta terapéutica, entre os anos 2015 e 2019 e que constasse

nos arquivos disponiveis.

O conjunto de informacdes extraidas dos prontuarios reuniram dados de 13
unidades federativas, correspondendo as cinco regides geograficas, a saber: 1 -
Nordeste: Alagoas, Bahia, Ceara e Rio Grande do Norte; 2 - Norte: Amazonas e Par§;
3 - Centro-Oeste: Goias, Mato Grosso e Mato Grosso do Sul; 4 - Sudeste: Rio de
Janeiro e Sao Paulo; 5 - Sul: Rio Grande do Sul e Santa Catarina. Foram obtidos
dados de 58 CER, dentre estes 30 CER Il (52%), 21 CER Ill (36%) e 7 CER IV (12%).

O desenho amostral considerou a extracdo de amostras intencionais. A
estratégia adotada visou privilegiar a selecédo de prontuarios conforme a natureza da
deficiéncia atendida em cada modalidade de CER. Assim, em cada estabelecimento
foram selecionadas as quantidades minimas de prontudrios: CER Il - 24 prontuarios
para cada natureza de deficiéncia; CER IIl - 16 prontuarios para cada natureza de
deficiéncia; CER IV - 12 prontuarios para cada natureza de deficiéncia (fisica,

intelectual, visual e auditiva).

O instrumento de coleta utilizado foi um formulario digital, usando-se o
software RedCap em tablet, desenvolvido pelo projeto multicéntrico CERBRASIL. Os
itens a serem coletados foram definidos a partir de uma Delphi de Especialistas que

discutiram quais 0s elementos essenciais que deveriam conter um prontuario,
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contendo assim informacgdes sobre: Condi¢cdes de Saude, Fatores Pessoais, Funcdes
do Corpo, Fatores Ambientais, Gestdo do Cuidado em Saude. Esse instrumento
coletou informacdes relacionadas a gestdo do cuidado, incluindo PTS, com pontos
que versam sobre o itinerario terapéutico, de acordo com o que € preconizado pela
RCPD. Todos os itens incluiam a alternativa de resposta “nao informado” ou “nao

relatado”, o que tornou possivel quantificar a completude dos registros.

A completude dos registros foi analisada com base no escore adaptado de
Romero e Cunha (Romero; Cunha, 2006), que classificou a completude como
excelente (maior que 95%), boa (de 95% a 90%), regular (89% a 80%), ruim (de 79%
a 50%) e muito ruim (menor que 50%). O escore de completude foi aplicado item a
item, segundo as categorias dispostas no questionario. Para analise dos dados foi
utilizada a estatistica descritiva (frequéncia absoluta e relativa). Foi utilizado teste de
qui-quadrado para avaliar a diferenca de completude entre os tipos de CER. Foi
utilizado o software JAMOVI, verséo 2.3.28 para analises estatisticas e adotado nivel

de significancia de 5%.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados desta Tese se expressam nos seguintes produtos:

1. Ribeiro, K. S. Q. S., Saldanha, J. H. S., Zanela, A. K., Ferrari, F. P., Freitas, G.
K. F., Barroso, R. B., Silva, S. L. A. da., Chaves, S. C. L., Aquino, V. da S., Schmitt, A.
C. B., & Fernandes, T. G. (2023). Avaliacédo da implantacdo da Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia no Sistema Unico de Saude: um estudo de casos
multiplos. Cadernos De Saude Publica, 39(5), e00186122.
https://doi.org/10.1590/0102-311XPT186122.

Este artigo foi fruto de uma construcéo coletiva do grupo de pesquisa da Redecin-
Brasil.

2. O capitulo publicado Politicas, Planejamento e Gestédo de Saude na Amazobnia:

Fundamentos e caminhos com o titulo “Operacionalizacdo da rede de cuidados a

pessoa com deficiéncia no Amazonas: o olhar do grupo condutor estadual” in:
Planejamento e Politicas de Saude na Amazbnia, Organizadores: Rodrigo Tobias,
Fernando Gomes Leles, Mayra Costa Rosa Farias de Lima. 1.ed. - Porto Alegre, RS:
Editora Rede UNIDA, 2024. 320 p.: (Série Saude & Amazobnia, v.31), E-book: PDF.
ISBN: 978-65-5462-140-3 DOI: 10.18310/9786554621397.

Este capitulo foi fruto de uma construcdo coletiva com integrantes do grupo de

pesquisa da Redecin-Brasil.

3. O artigo “Qualidade dos Dados, Prontuarios de Pacientes, Pessoas com
Deficiéncia, Centros de Reabilitagdo” foi submetido na Revista Epidemiologia e

Servigos de Saude em dezembro de 2024.

Este artigo submetido teve a participacdo de membros do Projeto de pesquisa
CERBRASIL.
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Avaliacdo da implantacdo da Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia no Sistema Unico de
Saude: um estudo de casos maltiplos

Evaluation of the implementation of the Care
Metwork for People with Disabilities in the
Brazilian Unified Mational Health System:

a multiple case study

Evaluacion de la implementacion de la Red
de Atencién a Personas con Discapacidad
en el Sistema Unico de Salud: un estudio
de caso multiple

Resumo

A Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia (RCPCD) foi implantada em
2012 coma desdohraments das agdes do Plang Viver sem Limite, senda olijets
de pesquisas recentes, entretants, ndo foraw encontrados estudos de avaliagdo
do graw de implanfagdo dessa rede. O objetive deste artigo foi avaliar o grau
de implantagdo da RCPCD em oife estados nas cinco regides geogrd ficas bra-
sileiras. Realizou-se estudo de casos muliplos mediante pesguisa avaliativa do
graw de implantagdo da RCPCD nos estados/casos: Amazonas, Bahia, Espi-
rito Santa, Mata Grosse do Sul, Minas Gerais, Paraiba, Rio Grande do Sul e
Ao Paulo, Para tanta, desenvolveu-se um modela [dgico da palitica e uma ma-
triz de medidas, O grau de implantapdo de sete estados foi classificado como
moderada, somente o Amazonas abteve grau de implantagdo incipiente, Foram
idenrificadas di ferengas importantes na avaliagdo de cada fase desse procesa,
as fases de diagnistico regional ¢ adesdo & rede obriveram graw de implantagdo
de moderado a avangads na maioria dos estados, Na fase da eontramalizagdo
dag servigos, nenfum estado aleangou o graw avangade de implantag o ¢ a fa-
se de acompanhamenta ¢ monitoramento da RCPCT ba s camente ndo ocorren
em todos os estados. A marriz de medidas permite avaliar o graw de implanta-
gdio da RCPCTL Ainda, o reconhecimento dos resultados do graw de implanta-
pda pelos grupos condutores ¢ dreas Wenicas estaduais referendou o uso desse
instruments, Salienta-se a necessidade de agdes para o aprimoramento dessa
implantaydo, fais comao: forfalecer a regionalizagdo, instinir grupas condufo-
res regonais, garantir mecanismos de confratuabzagdo ¢ definir eritérios para
certificagdo dos pantos de atengdo.
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2 Fibeim ESQ5 etal

Introdugdo

O Estado brasileiro, ao longo de sua histdria, apresentou insuficiéncia na garantia dos direitos das
pessoas com deficiéncia. Dessa forma, a filantropia assumiu o protagonismo ao assegurar, parcial-
mente, agies de sadde, reabilitaicio e no campo educacional 1O marco legal para a mudanga desse
paradigma surgiu com a Congitwipdo Federal de 1988, que determinou ser dever do Estado o cuidado
a saide, educagio, emprego ¢ protegio sodal as pessoas com deficiéncia, seguido da instituigio do
Sisterna Unico de Saide (SUS) em 1990, que tem como principios universalidade, integralidade ¢
equidade Em seguida, surgiram diversas agtes relacionadas i pessoa com deficiénda na forma de leis
complementares, de forma fragmentada, desarticulada e centrada na atengio especializada 1.2,

Outeo marco importante na garantia dos diveitos das pessoas com deficiéncia foi a assinatura
ratificagio, em 2007, da Convengio Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiénda no
Frasil, que adquiriv status de emenda constitucional. A entrada dessa temidtica na agenda das politicas
puiblicas brasileiras foi um dos fatores que contribuiram para que, em 201 1, fosse institido o Plano
Macional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia = Viver sem Limite estruturado em quatro eixos:
acessod saide, educagio inclusio social e acessibilidade. Esse plano teve a participagio, em sua con-
cepeio, de 15 ministérios, do Conselho Madonal des Direitos da Pessoa com Defidéncia (Conade) ¢
da sociedade civil, definindo uma indugio financeira importante no pais * (K% 7.6 hilhoes até 2004).

Como desdobramento das agoes do eixo de acesso 4 sande, foi publicada, em 2012, a Forsaria ne
734 instituindo a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiénda (RCPCDY no SUS, por meio da oria-
Gio, ampliagio e articulagio de pontos de atencio i sagde para pessoas com deficiéncia temporiria
ou permanentes; progressiva, regressiva, ou estavel; intermitente ou continua. Mo artigo 5o dessa
portaria, tem-se a definigho do processo operacional de implantagio da RCPCID, a ser realizada em
quatro fases. Posteriormente, foi publicada a Porraria de Consalidagdo na 0372007 5, que passou a ser a
referéncia legal paraa RCPCIL

Fecentemente, observa-se um crescente interesse de pesquisas avaliativas na RCPCD. Dubow et
al. & avaliaram a implantagio da RCPCD emuma regido de sande do Rio Grande do Sul analisando
contexto, rlaghes e percepghes de gestores da rede, dos servigos e de usudrios. Esses autores identi-
ficaram uma rede centrada na atengio especializada, na logica de oferta de servigos e procedimentos,
em detrimento da construgio de didlogos e articulagio entre oz diversos pontos da rede na produgio
de um cuidado integral. Dias et al. 7 concluiram que a maior lacuna era a disponibilidade de servigos
de saide para pessoas com deficiénda proximos aos locais onde os usuirios viviam, de acordo com a
percepcio deles sobre a RCPCD em Minas Gerais. Valentim et al # desenvolveram um modeo logico
paraum Centro Especializado em Reabilitagio {CER), o qual fol validado por gestores e trabalhado-
res do CER de um estado brasileiro, O profissionais recomendam seu wso no cotidiano da avaliagio
desses servigos,

Pesquizas nas bases SciELO ¢ MEDLINE nio evidenciaram estudos de avaliagio do grau de
implantagio da RCPCD no Brasil. Muitas vezes, a politica implementada nio corresponde exatamen-
te ao que fod formulado, sofrendo alteragies por parte dos agentes implementadores pela necessidade
de adequar a politica ds suas realidades ¥ Assim, torna-se relevan te verificar o quanto da intervengio
foi implantada tal como da foi planejada, o que constitui etapa importante antes de verificar seus
efeitos. Este estudo teve como ohjetivo avaliar o gran de implantagho da RCPCD em oito estados nas
dnco regites geogrificas brasileiras.

Metodologia
Desenho do estudo

Este estudo faz parte da pesquisa Avaliagdo da Rede de Cuwidados Inregral @ Pessoa com Deficiéncia no
SUS = Redecin Brasil, contemplado com finand amento na chamada CNPg/MS/SCTIE/DECIT/SAS/
DA PES/CGSPD nz 35/ 2018 Seu percurso metodoldgico foi objeto de uma publicacho especifica 19,
Trata-ze de uma pesquizsa de casos multiplos, em que foi reali zada avaliagio do grau de implanta-
o da RCPCD em oito estados (cazos), situados nas cinco regites geogrificas brasileiras, selecionados
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a partir da representagho dos pesquisadores envolvidos na proposta nesses estados: Amazonas, Bahia,
Espirito Santo, Mato G rosso do Sul, Minas Gerais, Paraiba, Rio Grande do Sul e Sio Paulo.

O tipo de estudo proposto visa estabelecer em que medida uma intervengio/politica estd sendo
implantada da forma como foi plangjada O artigo fol estruturado em dnco etapas 10 (1) analise da
situacio inicial; (2} elaboracho de modelo lagico da intervengio; (3 selegio de dimenstes e critérios a
partir do modelo lagico ¢ daboragho de matriz para a avaliagho dograu de implantagio; (4) atribuigio
de pontes para cada critério e caleulo da percentagem referente ao valor miximao possivel para cada
critério; «(5) classificagio do grau de implantagio.

A avaliagho da situagio inicial ocorren mediante a andlise dos documentos referentes i politica
de sande da peszoa com deficiénda, que culminaram com a instituigho da RCPCD ¢ subsidiaram a
elaboracio do modelo lagico.

Modelo ldgico

A utilizagio de modelos tedricos na pesquisa avaliativa parte da premissa de que toda acho tem uma
tearia subjacente a suas operagdes, uma tenriada agio. Resgatar essa teoria proporciona malor clareza
solbire o objeto avaliado 12,

O models logico foi elaborado por seis pesquisadores do projeto Bedecin (gropo A) e avaliado por
uma pesquisador acom expertisena construgio de modeos logicos. Baseou-senas fases e nos atributos
extraidos de duas portarias do Ministério da Satde: a Poraria na 4279, de 30 de dezembro de 20102,
que eztabeleceu diretrizes para a organizagio da Rede de Atengio i Sadde (RAS) no dmbito do SUS, ¢
a Portaria me 793200 24, que instituiv a RCPCD, em particular des artigos S2ao 92 que estabelecem as
fases & agdes para operacionalizacio da implantagio da RCPCD Esse modelo correspondeu, assim, a
uma imagem-objetivo do processode implantagho da RCPCD, conforme definido pela gestio federal.

0 modelo logico proposto (Figura 1) foi estruturado em trés partes: fases de implantagio, aghes
elencadas como inerentes a cada fase, ¢ resultados intermedidrios e finais esperados com aimplanta-
g da politica em questio

A tmagem-objetive do processo de implantagio da RCPCD segue as quatro fases previstas na
Portaria ne 793/20012

M taze | do processo da operacionalizacho da implantagho da RCPCD consiste no “diagndstico
e dezenho regional da rede”, estruturado em quatro agdes: apresentagio da RCPCLY, realizagio do
diagndstico ¢ situagio de saide, considerando as necessidades das pessoas com defidéncia; progra-
magio do desenho regional da rede, plangjando os cuidados a serem ofertados para os usuirios nessa
condigho; ¢ daboragio dos planos de agioregionais ¢ municipais. Um diagnéstico predszo da situagio
de satde depende de sistemas de informacio em zaude claros, alimentados de forma continua ¢ orga-
nizados em indicadores, parimetros, painéis e observatdrios 12,

Além do diagnéstico, o desenho da rede também & importante para mapeamento das demandas ¢
dos avangos no processo de implantagio da RCPCD. Uma rede bem desenhada colabora para reduzir
os custos, melhorar a cobertura dos vazios assistenciais ¢ a atencho prestada 1% As redes devem ser
desenhadas de acordo comos territdrios definidos, o que & umgrande desafio devidods caracteristicas
do sistema, como extrapolagio de fronteiras e da mescla de piblico e privado na oferta de servigos 14,
(s desenhos da rede costumam focar o levantamento de serviges espedalizados, que oferecem reabi-
litagho fisica, visual, audibiva e/ou intelectual, mas nio se comunicam com os outros pontos da rede,
prejudicando a oferta da atencho integral 15

Aadesiod ROCPCD, segunda fase do processo de implantagio, compreende a instituigho do grupo
condutor estadual e apactuagio e homologagio da regiio inicial de implementagio da rede na Comis-
sio Intergestores Bipartite {CIB). Essa fase remete aos espagos de governanca da rede. A Partaria no
4279/ 2000 define que as redes de atengdo devem ter ums istema de governanga uinico, com o proposito
de criar missho, visho e estratégias nas organizaghes que compéem a regifio de saide, organizado em
governanga institucional, gerendal e de financiamento. A governanga institucional indui Comissoes
Intergestoras Regionais (CIR), CIB ¢ Comissio Intergestora Tripartite (CIT}), além do Contrato Orga-
nizative de Agio Publica (COAP) como importante instrumento para governanga sistémica do SUS,
= grupos condutores fazem parte da governanga gerencial das redes ¢ a governanga financeira é
determinada pelos planos de aglio regionais 16,
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Figura 1

Maodelo igico da implantagio da Rede de Cuidado b Pessaa com Defici@nda (ROPCD).

Eesulades intimediros ¢ Anak

Ates

CIE: Comissio intergestores Bipartite; CIR: Comissies intergestoras Reglonals PCDx pessoas com defickingia.
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M teroeira fase corresponde & contratualizacho dos pontos de atengho da RCPCD. Trata-se de
uma estratégia de coordenacio administrativa, baseada na cooperagio, que estabelece novas bases de
relacionamento na gestio piblica, maior eficicia e eficiéncia no desempenho dos agentes piblicos e
sens parceiros, dém de maior efetividade dos resultados. Eum modo de pactuagio da demanda quan-
titativa e qualitativa com definigio clara de responzabilidades, ohjetivos de desempenho, resultando
emum compromisso entre ambas as partes 2517,

A contratualizagio deve ocorrer nodmbito da regiio de sadde, seguindo critérios de adserigio da
populagio estratificada por grau de risco ¢ abordando os diversos estabelecimentos de saude 5 Uma
forma de contratualizacio entre gestores do SUS & o COAP um acordo politico-estratégico tripartite,
celebrado entre os gestores de sande dos munidpios de uma mesma regiio de saide, o gestor estadual
¢ o gestor federal, no qual sho definidos, de forma colaborativa, as responsabilidades ¢ 0s recursos
financeiros de cada ente para a organizagio ¢ a integragio das agies e servigos, visando garantir a
integralidade da assisténcia 17,

Ailtima fase da operacionalizacio da implantacio da RCPCD ¢ a implantacio ¢ o acompanha-
mento pelo grupo condutor estadual da RCPC DL Os grupos condutores sio responsiveis pelo acom-
panhamento da implementagio da rede e pelas articulagoes com oz atores envolvides, publicos ou
privados 19, As aghes previstas para essa elapa incluem a implementagio de diretrizes e protocolos
clinicos & 0 acompanhamento das agies de atencio i saide definidas para cada componente da rede.
Autlizagio de divetrizes nas redes de atengio serve de base para a tomadade decisio de forma articu-
lada, orienta as linhas de cuidado e viabiliza a comunicagio entre equipes ¢ servigos, programagio de
agies e padronizacio dedeterminados recursos 2 Os protocolos ho recomendagtes sistemati camen-
te desenvolvidas com o objetivo de prestar os culdados apropriados em relagio a partes do processo
de uma condigio de sande ¢ em um ponto de atengio a saide determinado 15

O acompanhamento da RCPCD envolve o monitoramento rotineiro, sistemético ¢ continuo do
processo de implantagio dos indicadores de satde visando obter informagies relevantes para subsi-
diar tomada de decisdes. No monitoramento, verifica-se a realizagio das atividades para implantagio
da RCPCDL. Jaa avaliagio verifica valores e méritos de programas & politicas, amplian do a compreen-
sio da rede 19,

Construgdo da matriz de medidas para avaliagdo da implantagdo

O grupo A definiu os critérios para cada uma das fases da implantacio, conforme estabelecido na
FPortaria me 793200 24 Em dtapas seguintes, participaram outr os dois grupos do projeto Bedecin Brasil,
constituidos por pesquisadores com larga experiéncia na temitica deficiénda: seis docentes e cinco
pie-graduandos inserides na RCPCD (grupos B e C)L O grupo B proceden b atribuicho de pontuagtes
a cada um desses critérios. Em seguida, o grupo C revizsou os critérios € as pontuagies atribuidas,
tendo como base o estudo de Vid ra-da-Silva et al. 29, Por fim, a versio da matriz foi submetida a uma
conferéncia de consenso para que o pesquisadores debatessam ¢ chegassem a um acordo sobre a
pontuagio, o peso de cada fase no processo de implantagio e os critérios definidos.

Apds esze consenso, a versio final da matriz de medidas foi disponibilizada para a aplicagio,
contendo quatro dimens des com duas subdimenstes cada, totalizando oito subdimensies com seus
critérios ¢ uma pontuagiototal maxima de 240 pontes, conforme Figura 2. Essa pontuagio foi dividi-
daem quartis: a pontuagio de 0962 5% do total corresponde a um nivel "nio implantado™; 26%-50%,
“implantagio incipiente”; 51%-7 5%, “intermedidria”; ¢ 76%- 1009, “implantagio avan cada”

A matriz foi aplicada em cada estado pelo grupo local de pesquisadores e preenchida a partir de
informagaes coletadas em andlise documental (planos de agio regionais, portarias resolughes/ CIR/S
CIE, atas de reunides, relacionados 8 RCPCD do periodo de 2012 a 201 8) & por meio de 23 entre-
vistas com membros do grupo condutor estadual e/ou coordenadores da drea técnica da pessoa com
deficiéncia. Posteriormente constituiu-se, entre os pesquisadores, um comité de trés avaliadores, que
realizou discussio e alinhamento com oF pepresentantes da mateiz aplicada em cada estado, Apds esse
alinhamento, of representantes responsiveis pela aplicagio da matriz de medidas em cada estado
apresentaram oresultadoda avaliagioao grupo condutor estadual da RCPCD como forma de discutir
ereferendar a pontuagho atribuida e ter a garantia de que todas as fontes de informagtes disponiveis
toram consideradas na avaliagho.
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Figura 2

Grau de implantagho (%) da Rede de Cuidado b Pessoa com Deflcilineia &m oito eadas br aileiros, 2022.
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Resultados

Caracteristicas soclodemograficas ¢ desenho regional d e organizacho da
RCPCD dos estados-caso

= oito estados apresentam perfis diferentes em wvirios aspectos. Hi estados populosos, como Sio
Paulo e Minas Gerais, ¢ alguns com menos de 5 milhies de habitantes, como Amazonas, Espirito
Santo, Paraiba e Mato Grosso do Sul. Rio Grande do Sul e Bahia foram o estados com maior porcen-
tagem de pessoas com deficiéncia, ®8% ¢ 6,3%, respectivamente, enquanto EspiritoSanto foi o estado
com menor porcentagem (3,1 %), segundo a Peeguasa Nacional de Satde (PNS) de 2003 20 O [ndice de
Drezenvalvimento Humano (IDH) da malora fol pedaimo a (07 (Bahia com 00714 & Minas Geraiz ¢ Rio
Grande do Sul com 0,7 87), apemas Sio Paulo com (0826,

Odesenho regional de organizacio da RCPCD foi diferente entre os estados: quatro emmacrorre-
gittes de sande e quatro em regites de satude Com relagio acs planos de agio da RCPCD, trés estados
construiram o plance de agioregionais (Sio Paulo, Paraiba e Rio Grande doSul} ecineo estados opla-
ram pela construgio de um plano de acio estadual {Amazonas, Bahia, Espirito Santo, Mato Grossodo
Sul, Minas Gerais), contemplando as regites/macrorregides de saude (Tabela 1)

O grau de implantagdo da RCPCD

O grau de implantagio foi dassificado como intermediario {variagio de 50.2% a 73 8%} em sete esta-
dos, sendo os maiores percentuais alcancados por Sio Paula Mato Grosso do Sul & Bio Grande do
Sul. Apenas o Estado do Amazonas ficou na categoria “incipiente” (30.2%). Ha diferengas importantes
a pespeito das dimenstes entre oz estados. A dimensio "adesio d pede” teve pontuagio mdgima {1005%)
para Minas Gerais, Sio Paulo, Mato Grosso do Sul & Bahia, enquanto a dimensio “diagndstico e dese-
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Tabela 1

Caracteristicas sociodemograficas e desenhoregional de organizagdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiencia (RCPCD) de oito estados do Brasil.

Caracteristicas/Estados  Populagdo * Prevaléncia de pessoas IDH e Desenho regional para Elaboragso dos planos de

com deficiBncia () ** organizagio da REPCD agioda RCPCD
AMATONas 4.269.995 5,10 0,733 9 Regifes de Salde Estadual
Bahia 14 985,284 6,30 0714 28 Regidesde Sadde Estadual
Espirito Santo 4.108.508 3,10 0,772 3 Regides de Salde Estadual
Mato Grosso do Sul 2839188 5,50 0,766 4 Macrorregifes de Salde Estadual
Minas Gerais 21.411.923 510 Q. 787 14 Macrorregifes de Salde Estadual
Paraiba 4/059,905 540 0,722 16 Regitesde Satde Regianal
Rio Grande do Sul 11 466,630 9,80 0787 T Macrorregifes de Salde Regional
530 Paulo 46 649,132 570 0826 17 Macrorregifes de Salde Regional

IBH: Indice de Desenvolvimento Humana,

* Estimativa da populag 3o do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) para 2021 36
** Legundo a Pesquise Mocional de Soude 2013 25;

#k Segundo o Programa das Magbes Unidas para o Desenvolimento 31 {PNUD]

nhoregional da RCPCD” teve desempenho variado na implantagio (48,8% a 86,4%). A “contratualiza-
¢d0 dos pontos de atengdo” teve classificag o entre incipiente e intermedidria, com distingdo positiva
para Minas Gerais € negativa para Amazonas. | a dimensio “implantagdo e acompanhamento pelo
grupo condutor estadual” de forma mais sistemdtica praticamente ndo ocorreu, com excecio do Rio
Grande do Sul, que apresentou implantagio avangada (Tabela 2, Figuras 2 e 3),

Analisando os escores obtidos nas subdimensdes, verifica-se que, com relagdo ao “diagnostico da
situsgio de smide” e a0 “desenho da rede e elaboragio dos planos de agio’, que pertencem & dimensio
“diagnistico e desenho regional da RCPCDY, mais da metade dos estados obtiveram minimamente a
classificagio de implantagio intermedidria, com mediana {intervalo interquartil - 11Q) da porcenta-
gem da pontuacio de 64,6% (31,8) e 67 5% (24,1), respectivamente. Na dimensio “adesido & RCPCD",
todos os estados atingiram a classificagdo de implantagio avangada na subdimensio “instituigio do
grupo condutor” e metade dos estados alcangaram tal classificacdo na subdimensdo “pactuacio e
homologacio na CIB", com mediana das porcentagens de 100% (00) e 83,3% (50), respectivamente,
evidenciando que essa dimensdo teve maior adesido dos estados participantes,

Na dimensao “contratualizacio dos pontos de atengio’, mais da metade dos estados atingiram pelo
menos & classificagio de implantagio intermedidria na subdimensio “contratualizagio’, com media-
na (11Q) da porcentagem de 66,7% (31,3). Quase todos, i excegio do Estado do Rio Grande do Sul,
obtiveram a classificagio “nio implantado” na subdimensdo “desenho da rede e grupos condutores
municipais’, com mediana (IIQ) da porcentagem de 0,0% (250), Na dimensio “implantacio e acom-
panhamento pelo grupo condutor’, mais da metade dos estados obtiveram implantagio incipiente
na subdimensao “diretrizes clinicas e protocelos”, com mediana (11Q) da porcentagem da pontuagio
atingida de 37.5% (8 1,3). Mais da metade dos estados apresentaram a classificagio nio implantada na
subdimensio “acompanhamento da RCPCDY, com mediana (I1Q) da porcentagem de 14,1% (19,5),
tendo divergido somente o Estado do Rio Grande do Sul, que alcangou a classificagio de implantagao
avangada nessas duas subdimensdes. Esses resultados evidenciam que as subdimensées das dimensoes
Il e IV foram as que os estados encontraram maiores dificuldades em implantar.

Discusséo
A maioria dos estados elaborou o plano de agio estadual, sem cumprir a etapa de elaboragio dos

plancs de agho regionais, que deveria anteceder o plano estadual, em uma légica ascendente, A
perspectiva das RAS é orientada pela regionalizagio. A regiio de satde é um dos fundamentos e ele-
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Tabela 2

71

Grau de implantag 30 da Rede de Cuidado & Pessoa com Deficiéncia (RCPCD) em oito estados brasileiros, 2022,

Dimensdo e subdimensio Amazonas Bahia Espirito Mato Grosso  Minas Gerals  Paraiba Rio Grande 530 Paulo
Santo do Sul do Sul
Diagndstico e desenho 489 * 49,4 % 6B2 ** B1,8 wx A5 6% 77,3 vk GB4* B, 4 ik
regional da RCPCD
Diagndstico da situagio 50 41,7 58,3 B33 438 T2 T0E @7
de salde
Desenho da rede e 47.5 588 800 80,0 625 72,5 43,6 80,0
elaboragdo dos planos
de agdo
AdesBo A RCPCD 27 100,10 *x TE0 100, *¥* 100,0 *ie 516% GEE* 100,0 *x
Instituigdo do grupo 1000 1000 1000 1000 1000 1000 1000 1000
condutaor
Pactiuagho & homolagacho 62 100,0 66,7 100,0 100,0 25 5E3 1000
na CIB
Contratualizagio dos pontos G944 46,9% 625 v 00 75,0 ** 1564 656 ¥ 59,4 w*
de atengdo
Contratualizagho 4.2 625 B33 58,3 B33 20,8 T0.8 7.2
Desenho da rede e grupo 250 Q.0 0.0 250 0,0 00 50,0 0.0
condutor municipal
Implantagdo e 13,44 FAE L 36¢ S4# 2504 31,2%* B0, 4 wiw zar
acompanhamento pelo
grupa condutar estadual
Diretrizes clinicas e oo 750 50 k] 1000 50,0 1000 0a
protocolos
Acompanhamento e 156 125 0.0 63 125 281 77 375
maonitaramento da RCPCD
Grau de implant ag3o 302" 56,0 54,2 we B4, 6w 579 51,4%* G2, 3wire T3 g
CIB: Comissho Intergestores Bipartite,
* Incipiente;
¥ Intermedidrio;
Y A'.ani;a-dn;

#hE0 implantado.

mentos constitutivos, primordial na organizagio das redes, Assumindo como um dos seus objetivos
responder positivamente ds necessidades de saide de determinada populagio, a construgio das RAS
exige a divisho territorial adequada por meio da consolidagdo das regides de satde 18, A construgho de
planos de agho estaduais nio garante o protagonismo das regides de satde, embor contemple esses
locais, assim como pode desconsiderar suas especificidades, ocasionando a implantagio de uma rede
incompativel com as demandas.

A prevalénciade pessoas com deficiéncia e o IDH dos estados parecem ndo ter impactado no resul-
tado da implantag do da RCPCD, o que pode ter comprometido a definigho de agdes e a pactuagio dos
servigos necessirios para esse publico,

A avaliagho de implantagio da RCPCD dos oito estados investigados aponta que prevaleceu o
grau intermedidrio em relago & imagem-objetivo delineada, ou seja, os estados conseguimm implan-
tar, mas nenhum cumpriu todo o processo proposto pela portaria, O Amazonas, Unico estado com
implantagho incipiente, passou por sucessivas trocas na gestho estadual durante o periodo estuda-
do, com consequentes interrupedes no processo de implantagio, o que provavelmente influenciou
o resul tado,
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Flgura 3

Grau de implantagdo (¥) da Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia em cada dimens3o do processo, Brasil 2022,
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| Contratuslizagio

I, ImplanitagSo & acompanhamenta

Entre as fases previstas para a operacionalizagho, a que se mostrou mais efetiva foi a “adesho a
rede’, com a instituigho do grupo condutor ¢ pactuagdo e homologacho na CIB. Tal fase é im prescindi-
vel para a governanga da rede: *(...) com o propisite de criar uma missdo, visdo e estratigias nas organizagdes
quecompdem a regide de sadde; definir objetivos ¢ metas que devam ser cumpridos no curte, médio e longo prazo;
articular as politicas institucionais: e desenvolver a capacidade de gestdo necessdria para planejar, monitorar ¢
avaliar o desempenho dos gerentes ¢ das organizagbes” 2,

A instituigio do grupo condutor traduz a governanga gerencial da RCPCD. A pactuagio e homolo-
gagho na CIB, reconhecida como uma instincia gestora institucional, é parte da governanga sistémica
do SUS 15, Nessa fase do processo, deveria ser planejada a regido inicial de implantacho da rede, com
definicio de critérios de escolha, desenho inicial com o rol de agdes a serem desenvolvidas e servigos
ofertados, bem como as competéncias de cada ponto de atengio, com homologagho na CIB, Nesse
periodo de implantagho da RCPCD, havia uma demanda da Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa
com Deficiéncia (CGSPD/MS), em relagio a esse planejamento, cujo resultado deveria ser enviado ao
Ministério da Saiude. Apesar de terem pactuado a regifio inicial de implantagio, metade dos estados
ndo conseguiram homologar esse planejamento na CIB,

A despeito de a Portaria ne 7932012 prever a instituigdo do grupoe condutor na segunda fase do
processo de implantagio, observou-se em todos os estados que eles foram constituidos na fase inicial
do processo e tiveram um protagonismo importante naelaboragho dos planos de agho 22, Essa atuacho
guarda coeréncia com o documento do Ministério da Sadde que orienta a implantagho das RAS 18,
segundo o qual os grupos condutores sio espagos em que os diagnosticos sho construidos, as priori-
dades sdo estabelecidas e os desenhos das redes sio elaborados.

Embora a construgho do “diagndstico e desenho regional da rede” tenha obtido implantagho
intermedidria, apresenta fragilidades, contrariando a logica da oferta de servigos em redes. Ha difi-
culdades no uso das informagoes acerca da situagho de satde para o planejamento das agdes, muitas
vezes pela indisponibilidade de detalhamento dos indicadores e pela auséncia de uma cultura de sua
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andlise para tomada de decisbes 12, Observa-se que os estados focam o diagndstico na oferta de ser-
vigos em detrimento da demanda das pessoas com deficiéncia, além de centrarem a anilise nos ser-
vigos especial izados, desconsiderando outros pontos da rede, como a atengio bisica e os servigos de
urgéncia ¢ emergéncia Um elemento que pode ter influenciado é que o financiamento previsto estava
direcionado pam a construgio ¢ habilitagio de CER, oficinas ortopédicas e centros de especialidades
odontoldgicas, o que pode ter direcionado o olhar dos gestores para esses servigos na elaboragio dos
planos de agao. Um diagndstico em sadde, com base no territdrio ou regido de sadde, deve considerar
as dreas de atuacio de todos os servigos disponiveis, além de informagtes sobre ambiente, populagio
¢ dindmica social, bem como as relagies horizontais entre os servigos 23, Observa-se na andlise da
situagio de satde que a maioria dos estados enfatizou a identificagio dos servicos especializados dis-
poniveis, sem articulagio com os demais pontos da rede, havendo insuficiéncia de informagies mais
precisas acerca das necessidades de sadde das pessoas com deficiéncia, o que pode ter comprometido
esse diagndéstico enquanto ferramenta de gestao.

Referente i terceira fase daimplantagio, alguns estados avangaram na contratualizacio, enguanto
outros tiveram desempenho incipiente. As limitagoes identificadas no “desenho regional da rede”, res-
tringindo-o a0s servigos especializados, agravam-se nessafase, com lacunas relacionadas i contratua-
lizagao desses servigos, além dos servigos nos demais pontos da rede. A RCPCD se camcleriza a partir
do servigo especializado, comprovado pelo aporte financeiro realizado pela Unido ¢ considerando que
o5 demais pontos de atengio nido sio especilicos para as pessoas com deficiéncia.

Essa fragilidade na contratualizacio pode impactar o funcionamento da RCPCD, impossibili-
tando que as regides de sadde garantam o acesso das pessoas com deficiéncia aos servigos dos quais
necessitam. A negociagio contratual é relevante para o alcance daequidade regional, proporcionando
o estabelecimento de lagos de colaboragio entre poder piblico ¢ agentes sociais, de forma consen-
sual ¢ em uma perspectiva de solidariedade sistémica, regionalizada, visando & integralidade da
atengio i smide 17,

Tal estratégia ¢ de particular importincia pam os municipios de pequeno porte, que constituem
cerca de 70% na realidade brasileira 24 uma vez que nio dispoem de capacidade instalada ¢ contam
com pouco financiamento, devendo planejar ¢ programar as acdes ¢ 0s servicos necessdrios para
atender & populagio a partir da contratualizagio,

Mesmo nos estados que avangaram na contratualizagio dos pontos de atengio, ndo foram encon-
tradas, nos documentos analisados da maioria deles, as formas de contratualizac o, Particularmente,
nio foi identificado o instrumento legal de refor¢o para a governanga sistémica da rede, o COAF,
sendo dnica excegio o Estado do Rio Grande do Sul, em gue se identificou a presenca desses con-
tratos em alguns municipios. 0 COAP atua como um mecanismo de fortalecimento ¢ concretizagio
da governanga regional do SUS ¢ permite a integracio das atividades ¢ dos servigos, garantindo o
atendimento as necessidades de saude.

Outro aspecto a ser considerado & que a contratualizacio deve resultar na fixacio de critérios e
instrumentos de acompanhamento ¢ avaliagio de resultados, metas ¢ indicadores definidos 5. Essa
indefinigdo em relagio ao acompanhamento ¢ & avaliagio na fase de contratualizagio parece ter
impactado a realizacio dessas agdes pelos grupos condutores, o gque resultou no baixo desempenho
dos estados na fase IV da implantagio,

Com relagio A instituicio do grupo condutor municipal, nenhum dos estados cumpriu esse que-
sito, Essa lacuna também vem sendo identificada em outras redes tematicas, conforme verificou-se
emum estudo sobre a Rede Cegonha, que encontrou grupo condutor municipal formalizado somente
em um dos guatro municipios estudados 25 A constituicio desses grupos poderia potencializar as
agoes da RCPCD, conforme destaca Mesquita 26, ressaltando a importdneia dos grupos condutores
municipais para capilarizacio da Rede Cegonha Todavia, faz-se necessirio reconbecer a dificuldade
de formagio ¢ funcionamento desses grupos em todos os municipios, considerando-se a pouca dis-
ponibilidade de pessoal gualificado na temitica da pessoa com deficiéncia

Adimensiao 4 de “implantagio ¢ acompanhamento pelo grupo condutor estadual’, corresponden-
do a0 monitoramento ¢ & avaliagio das agoes, fof incipiente nos estados, com excecio do Rio Grande
do Sul, que teve como uma subdimensdo a implementacio de diretrizes clinicas e protocolos paraa
atengdo & pessoa com deficiéncia. Embora o Ministério da Smide tenha publicado 14 diretrizes clini-
cas ¢ protocolos direcionados para a RCPCD entre 2012 € 2014, poucos estados as implementaram.
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Além de niao implementé-las, os estados também nio estabelecerem outras. As diretrizes terapéuticas
¢ 0s protocolos clinicos propiem critérios baseados em evidéncia para o diagnéstico da doenga ou
do agravoe & sadde, manejo terapéutico, mecanismos de controle ¢ acompanhamento dos resultados
terapéuticos 27, A falta da implantagio das diretrizes terapéuticas e dos protocolos clinicos pode ter
impactado a caréncia e a dificuldade no acompanhamento ¢ no monitoramento da RCPCD, propi-
ciando dificuldade de estabelecer indicadores e avaliar seu desempenho,

A indefini¢do de instrumentos e critéfos de acompanhamento, metas ¢ indicadores verificada na
contratual izagdo, somada & ndo implementagio de diretrizes clinicas, possivelmente contribuiu para
ando implantacau dessas aches.

Preveem-se, nessa fase, agbes de “acompanhamento ¢ monitoramento da RCPCD" pelo grupe
condutor. Durante o periodo analisado, constatou-se que os grupos condutores lideramm o processo
de construgio dos planos de agio, mas ndo cumpriram com as atribuigoes de monitoramento ¢ ava-
liagao que lhes foram designadas pela Pertaria ne 793/2012 A propria Secretaria de Atengio a Sadde
do Ministério da Sadde reconhece o desafio de monitormmento ¢ avaliagio dos resultados com apro-
priados sistemas de informagio 15, Mesmo no Rio Grande do Sul, onde verificou-se melhor avaliagio
para acompanhamento ¢ monitoramento, constata-se gue prevalece o scompanhamento de metas ¢
atribuigdes proposto nos contratos de prestagio de servigos privados ¢/ou sem fins lucrativos, com
mator dificuldade de acompanhamento dos entes piblicos. Registra-se que hd monitoramento das
produgoes quantitativas dos servigos, especialmente da atengiio bisica ¢ especializada, por meio da
Central de Regulagio do Estado. No entanto, ainda existem lacunas quanto a0 monitoramento dos
indicadores da atengio hospitalar, urgéneia ¢ emergéncia, a¢bes relacionadas i pessoa com deficién-
cia, bem como acompanhamento dos usudrios que acessam o servigo.

Embora as redes temdticas de atencdo & smide tenham uma logica comum na conformagio das
portarias que as instituem, incluindo as fases para implementagdo ¢ as elapas necessdrias para o cum-
primento de cada Ffase, no tocante ao monitoramento e avaliacio, ohserva-se auséncia de indicadores
de desempenho da RCPCD, diferentemente de outras redes, conforme consta no Sistema de Informa-
¢ao da Atengio Bisica e no Programa de Monitoramento ¢ Avaliagio da Qualidade 23,

Mas portarias que instituem a Rede Cegonha, a Rede de Atencio is Urgéncias ¢ Emergéncias ¢ a
Rede de Atengio Psicossocial, estio previstos indicadores de desempenho, com definigio das agoes
para qualificacdo dos componentes da rede e sua certificacio, avaliagio do cumprimento das metas
€ aghes 5. A instituicio da RCPCD néo prevé uma fase dedicada a avaliagio das aghes ¢ ao cumpri-
mento de metas, somente atribui aos grupos condutores estaduais ¢ municipais o monitoramento ¢
a avaliagdo, representando lacuna na portaria Assim, além da auséncia de indicadores de avaliagio
¢ monitoramento, a falta da instituicio dos grupos condutores municipais nas regides estudadas
pode ter dificultado a implementagio de iniciativas voltadas a0 acompanhamento ¢ i avaliacio das
agoes da rede.

Apesar das tentativas de institucional izagdo da avaliagio no SUS, o processo ainda ¢ incipiente. A
insergio da avaliacio na rotina dos servigos somente se dard por meio da implantagéo de uma cultura
avaliativa, explicitando a perspectiva 1til da avaliagio, que possibilite a inclusao/interferéncia dos
diferentes grupos envolvidos, incluindo profissionais, usudrios, gestorese prestadores, potencializan-
do e enovando a avaliacio no cotidiano 19,29, Muitos desafios precisam ser superados, como a baixa
capacidade gestora de acompanhar os processos da rede, bem como o monitoramento ¢ a avaliagio
dos resultados por meio de sistemas de informagio que possibilitem a integragio ¢ o fluxo de infor-
maghes entre os pontos de atengio que impactam diretamente os processos de avaliagio das RAS 16,

Assim, consideramos que o processo de operacionalizagio da implantagio da RCPCD se concre-
tizou nos estados analisados, mesmo com as diferentes condicoes ¢ escolhas do Processo da conducao
de cada fase. Os resultados deste estudo podem contribuir para subsidiar os estados participantes a
compreender em que medida a RCPCD foi implantada da forma como foi planejada 11, além de ter
a possibilidade de aplicar a avaliacio de implantacio nos demais estados brasileiros. Dessa forma,
propicia que a governanga da RCPCD continue com sua implantagio com mais propriedade ¢ asser-
tividade para consolidar o cuidado integral & smide das pessoas com deficiéncia.

Reconhece-se como limitagdo do estudo o modelo logico ter sido construido baseado nos marcos
legais da implantagio da RCPCD com as fases de operacionalizagio listadas na Portaria na 793/201 2,

Dessa forma, ndo foram consideradas as aces ¢ estratégias preconizadas para implantagio de cada
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componente da rede. Qutra limitagio ¢ a auséncia de representacdo da sociedade civil entre os
entrevistados para a compreensio do processo de implantacio da politica na perspectiva desses
outros atores, Por fim, foram estudados apenas oito estados do Brasil, com pele menos um de cada
regido do pais.

Consideracoes finais

A matriz de medidas permitiu avaliar o grau de implantagio da RCPCI em consondncia com o que
estabelecem a Portaria no 7932002 ¢ a Portaria de Consolidagdo ne 0372007, O reconhecimento dos
resultados do grau de implantagio pelos grupos condutores e representantes da frea téenica estadual
referendou o uso damatriz e favorecen maior aplicabilidade com potencial parauso na realidade local
pela governanga da RCPCD.

s resultados das avaliaghes do grau de implantagio revelaram discrepincias entre os estados,
sobretudo no Amazonas, que apresentou grau de implantacio incipiente em relagdo aos demais, os
quais obtiveram grau intermedidrio, entretanto, com diferencas importantes na avaliagio de cada fase
desse processo,

Com relagdo is fases de operacionalizacio, a adesdo A rede foi um componente bem implantado
na maioria dos estados, o que eleva a pontuacio geral da avaliagio, porém, como se trata de uma fase
mais deliberativa, ndo necessariamente reflete de forma positiva nas demais fases,

Essa matriz pode ser ulilizada para avaliar a operacionalizagio da RCPCD nos demais estados
da federagio ou nas regites de sadde. Entretanto, faz-s¢ necessdrio proceder aos rearranjos para as
especificidades de cada contexto no que diz respeito is evidéncias a serem consideradas para a andlise.

Uma vez que a rotatividade dos atores que conduzem o processo de implantagéo da RCPCD
implicou descontimiidade do processo, conforme verificou-se nos estados analisados em relagio acs
membros dos grupos condutores estaduais, estudos futuros devem investigar de forma mais aprofun-
dada essa relacio.

Algumas recomendagdes se fazem necessdrias para aprimorar a implantagio da RCPCD nos esta-
dos: fortalecer a regionalizagio, garantindo mais protagonismo para as regides de smide em todo o
processo; instituir grupos condutores regionais a fim de assegurar a capilaridade dos atores na rede;
garantir mecanismos de contratualizacio com definigdo de critérios, indicadores para avaliagio ¢
monitoramento das aghes da RCPCD; e estabelecer normas para certificacio dos pontos de ateng o,

Novos estudos de avaliagio da RCPCD que utilizem modelo 1ogico para cada um dos niveis de
atengio ¢ suas respectivas atribuigdes no processo de implantacio, bem como pesquisas que incorpo-
rem a representacio do segmento da sociedade civil organizada entre os atores entrevistados, podem
contribuir para a compreensio do processo de implantagio da politica
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Abstract

The Care Network for People with Disabilities
(RCPCD) was implemented in 2012 as a con-
sequence of the actions of the Viver sem Limite
(Living without Limiis) plan and has been the re-
search object of recent studies. However, no pub-
lished studies address the degree of implementa-
tion of this network. This study aimed to evalu-
ate the degree of implementation of the RCPCD
in eight states in the five regions of Brazil. This
multiple case study performed evaluative research
of the degree of implementation of the RCPCD
in the states of Amazonas, Bahia, Espirite Santo,
Mato Grosse do Sul, Minas Gerais, Paraiba, Rio
Grande do Sul, and Sdo Paulo. A logical model of
the policy and a measurement matvix were devel-
oped. The degree of implementation of seven states
was moderate, but Amazonas had an incipient
degree of implementation. The evaluation of each
stage of the process showed important differences,
as the regional diagnosis and network adhesion
stages presented moderate to advanced degrees of
implementation in most states. In the service con-
tracting stage, no state had an advanced degree of
imiple mentation, and the stage of follow-up and
monitering of the RCPCLY was not even reached,
The measurement matrix helps evaluate the de-
gree of implementation of the RCPCD, and, by
recogrizing its results, the state steering groups
and technical area recommend s wse. Actions to
improve this implementation, such as strengthen-
ing regionalization, establishing regional steering
Froups, ensuring contracting mechanisms, and de-
Sining criteria for certification of the care poinis,
are NECEssary.

Disabled Persons: Health Evaluation; Health
Pelicy

78

AVALACAD D MPLAN TAG AD DA REDE DE CLEDADDS A PESO0A COM DERCIENOA

Resumen

La Red de Atencidn a Personas con Disca pacidad
{RCPCD) s implementd en 2012 en ¢l Sistema
Unico de Salud come resultado de las acciones del
Plan Vivirsin Limite, v es objeto de una investiga-
cidn reciente; sin embargo, no hay ewudios de eva-
luacion del grado de implementacidn de esta red.
El objetivo de este estudio fue evaluar el grado de
implementacin de la RCPCD en ocho estados de
las cince regiones geogrdficas brasilefias. S¢ realizd
un estudio de case maltiple mediante una inves-
tigacion evaluativa sobre el grade de implemen-
tacién de la RCPUD en los estados/casos: Ama-
zonas, Bahia, Espirito Santo, Mato Grosso do Sul,
Minas Gerais, Paraiba, Rio Grande do Sul y Sae
Paulo. Para ello, s elaboraren un modelo [dgice de
la politica y una matriz de medidas. El grado de
implementacion de siete estados se clasifice como
moderado, solamente Amazonas obtuvo un grado
de implementacidn incipiente. S¢ identificaron di-
Sferencias importantes en la evaluacidn de cada fase
de este proceso, las fases de diagndstico regional y
adhesién a la red lograron un grade de implemen-
tacion de moderado a avanzado en la mayoria de
los estados. En la fase de contratacién de los ser-
vicios, mingin estado alcanzd el nivel avanzado de
implementacidn, v la fase de seguimiento v moni-
toreo de la RCPCD bdsicamente no se realizd en
tedos los estados. La matriz de medidas permite
evaluar el grado de implementacion de la RCPCD,
v ¢l reconocimiento de los resultados del grado de
implementaciin por parte de los grupos de direc-
cidn y el drea Wenica de los estados avald su use.
Son recesarias mds acciones para mejorar esta im-
plementacion, tales comaor fortalecer la regionali-
zaadn, establecer grupos de direccidn regional, ga-
rantizar meanismos de contratacidn y definir ori-
terios para la certificacdidn de puntos de atenddn,
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e acordo com dados levantados pela Organizagao Mundial de

Saude (OMS), as informacgdes sobre a Carga Global de doencgas

indicavam que em 2004, cerca de 2,9% da populagao mundial

apresentava alguma deficiéncia severa e 15,3% alguma deficién-
cia moderada a severa. Dados de 2011 apontaram que os numeros chegaram
a mais de um bilhdo de pessoas com alguma deficiéncia no mundo, o que
significava uma em cada sete pessoas. O Relatério Mundial sobre a Defi-
ciéncia apontou que 80% das pessoas que vivem com alguma deficiéncia
residem nos palses em desenvolvimento, tem um custo de vida maior em
cerca de um ter¢o da renda em compara¢ao com aqueles sem deficiéncia,
e enfrentam diversos desafios ao longo de suas vidas, tais como: completar
a escola priméria; ter acesso a tratamento médico, psicolégico e funcional,
desenvolver suas capacidades e habilidades; e, participar integralmente de
atividades recreativas e sociais (OMS, 2011).
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Em 2010, o Censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
indicou que 23,9% da populacéo brasileira, tinha algum tipo de deficiéncia (mo-
tora, visual, auditiva ou intelectual), porém em um sentido mais amplo da defi-
ciéncia, baseado em um autorrelato de qualquer limitagdo causada pela defici-
éncia (IBGE, 2010). No entanto, ao estabelecer um critério de comparabilidade
internacional baseado nos estudos da Comissdo de Estatistica da Organizacéo
das Nacdes Unidas (ONU), o Grupo de Washington, os nameros mudaram para
6,7%, pois agora consideravam o parametro da extrema dificuldade ou impos-
sibilidade de realizar tarefas. Por sua vez, a Pesquisa Nacional de Salde (PNS),
realizada em 2013, apontou que 6,2% da populacdo possuia alguma das quatro
deficiéncias (visual, auditiva, intelectual e fisica), com maiores proporcdes entre
os mais velhos e diferencas entre as regides do pais (MALTA et al., 2016).

Para tratar da tematica da pessoa com deficiéncia (PCD), é importante
estabelecer uma compreensdo sobre este conceito. Ao longo dos anos, o
entendimento sobre pessoa com deficiéncia passou por vérias interpreta-
cHes mas, para este estudo, consideramos o disposto pelo Estatuto da Pes-
soa com Deficiéncia, na Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015:

Aquela que possui um impedimento de médio ou longo prazo, de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o que, em intera-
cdo com uma ou mais barreiras, pode comprometer sua participa-
cdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicGes com
as demais pessoas (BRASIL, 2015).

Historicamente, a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988), a Lei Orgéanica do
SUS (BRASIL, 1990) e a Politica MNacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia
(BRASIL, 2002) foram importantes na construcdo de um embasamento legal e
organizativo do acesso aos cuidados em salde para pessoas com deficiéncia,
garantindo, portanto, atencdo integral e irrestrita aos servigos de salde, segja
em atencdo basica, média ou alta complexidade e considerando as especi-
ficidades de cada deficiéncia. Percebendo-se a necessidade de organizar e
estabelecer modelos de atencdo diferenciados para as particularidades en-
contradas no contexto da pessoa com deficiéncia, foi entdo instituida a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) através da criacdo, ampliagao
e articulacdo de pontos de atencdo & salde para pessoas com deficiéncia
temporaria ou permanente; progressiva, regressiva ou estavel, intermitente
ou continua, no d&mbito do Sistema Unico de Salde (BRASIL, 2012).

Os objetivos gerais da RCPD consistem em: ampliacdo do acesso e quali-
ficagdo do atendimento; promoc¢do da vinculacdo das pessoas com deficién-
cia e suas familias aos pontos de atengéo; e garantia da articulacdo e da inte-
gracéo dos pontos de atencéo das redes de salde no territério, qualificando
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o cuidado por meio do acolhimento e classificacdo de risco. A portaria tam-
bém apresenta o modelo de operacionalizacdo para implantacdo da RCPD,
devendo este ocorrer em quatro fases: |- diagndstico e desenho regional da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia; |l - adesdo a8 Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia; Ill - contratualizacdo dos Pontos de Atencdo; IV -
implantacdo e acompanhamento pelo Grupo Condutor Estadual da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012).

A adesdo a RCPD estrutura-se a partir da instituicdo do Grupo Condutor
Estadual (GCE) da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, coordena-
do pela Secretaria de Salde estadual ou distrital, Conselho de Secretarios
Municipais de Salde (COSEMS) e apoio institucional do Ministério da Salde.
Mota-se, portanto, o grande papel dos Grupos Condutores Estaduais para a
implantacdo e funcionalidade da RCPD, onde responde pela implementacdo
de Diretrizes Clinicas e Protocolos para atencdo a pessoa com deficiéncia e
acompanhamento das acdes de atencdo a salde definidas para cada com-
ponente da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012).

Ribeiro e colaboradores (2022) investigaram o papel dos grupos condu-
tores em oito estados brasileiros na governanca e implementacdo da RCPD,
analisando sua constituicdo e acdes realizadas. Foi utilizada pesquisa descri-
tiva, com abordagem qualitativa, multicéntrica, e andlise documental entre
abril de 2012 a dezembro de 2018 como método de pesquisa. Identificou-se
gue em seis estados foram instituidos Grupos Condutores exclusivos desti-
nados ao acompanhamento da RCPD e em dois estados a condugao foi reali-
zada pelos Grupos Condutores das Redes de Atencdo a Saude. Observou-se
heterogeneidade na composicdo dos GCEs e na realizacdo das atribuicdes
previstas, refletindo indefinic®es da portaria e desafios de cada estado para
a regionalizacdo, participacéo social, planejamento, acompanhamento e mo-
nitoramento da RCPD. Todavia, destacou-se o protagonismo destes Grupos
enguanto espaco de governanca gerencial.

Esta Rede de atencdo & salde tem ganhado notoriedade no Ministério
da Salde (MS) nos ultimos anos. Em 2018, em parceria com o CNPQ, o MS
langcou um edital de fomento & pesquisa, cujo objetivo foi selecionar propos-
tas de projetos sobre avaliagdo da implementacdo da RCPD no dmbito do
Sistema Unico de Salde, através do Edital Chamada CNPq/MS/SCTIE/DECIT/
SAS/DAPES/CGSPD N®35/2018 - Avaliacdo da Implementacdo da Rede de
Cuidados & Pessoa com Deficiéncia no Sistema Unico de Salde. Na oportu-
nidade, cinco projetos foram contemplados, dentre eles “Avaliacdo da Rede
de Cuidados Integral & Pessoa com Deficiéncia no SUS - REDECIN — BRA-
SIL", tendo como objetivo analisar o processo de implantacdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, a fim de possibilitar a construcédo de um
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panorama nacional e comparativo da implantacdo da RCPD nas regides do
pais. Ademais, os resultados deste projeto também contribuem para mostrar
a importancia de se conhecer a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
no Brasil, aprimorar a qualidade do cuidado ofertado as pessoas com defici-
éncia no SUS, e também instigar a construgdo de outros estudos que avaliem
a RCPD e o contexto da pessoa com deficiéncia no pais.

Para Campos et al. (2015), & importante a forma como a politica da RCPD
cresce em todas as suas acdes, revelando aprimoramento em relacdo aos
principios do SUS. A otimizacdo e ampliacdo do acesso & salde das pessoas
com deficiéncia confirma a universalidade do sistema; a identificacdo e res-
peito as diferencas reforcam o principio da equidade por meio dos projetos
terapéuticos singulares que percebem o contexto e a necessidade onde a
pessoa com deficiéncia esta inserida; e, por Ultimo, a integralidade se refle-
te nas acdes de salde nos diferentes pontos de atencdo que se integram,
construindo e fortalecendo a inclusdo da pessoa com deficiéncia de acordo
com a sua necessidade.

No entanto, um estudo tedrico realizado por Machado et al. (2018), apon-
ta fragilidades da RCPD como a falta de articulacdo entre os pontos de aten-
cao, estrutura fisica precaria, pouca tecnologia para atendimento e neces-
sidade de capacitacdo dos profissionais para atuarem nos servicos. Essas
caréncias, segundo o autor, se justificam no fato de ser uma politica nova
e ainda com poucos investimentos, por isso percebida como fragmentada
e descontinua em aspectos como a atencdo basica e reabilitacdo. Os auto-
res sugerem mais investimento no didlogo, envolvimento e articulacdo entre
gestores de salde, a fim de corrigir as falhas identificadas no processo as-
sistencial de cuidado para a populacdo com deficiéncia.

As abordagens dos autores mencionados reforgam ainda a importéancia
do papel do Grupo Condutor Estadual na organiza¢édo da RCPD, uma vez que
este tem aresponsabilidade de gerenciamento e supervisdo no processo de
construgdo, monitoramento da continuidade das agdes e manutencdo dos
servigos dentro da RCPD, com vistas ao alcance final de um arranjo funcional
e eficiente para o usuario com deficiéncia em qualquer nivel de atencéo e em
qualquer lugar do Brasil.

Ao considerar as dimensdes continentais do pais e as suas diferencas
regionais, o estado do Amazonas possui certa peculiaridade. Trata-se da
maior unidade federativa do pais, com uma baixa densidade demografica,
populacdo composta por diversos grupos culturais, e caracteristicas geo-
climéaticas que requerem estratégias muito bem desenhadas para alcancar
toda a populacdo distribuida no seu espaco territorial. Ha neste estado uma
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dificuldade de assisténcia & salde a toda populagdo, principalmente para
0s grupos isolados devido ao acesso complexo, & uma concentracdo dos
principais servicos de salde na capital Manaus, corroborando com Garnelo,
Sousa e Silva (2017):

“[...] as dificuldades e o ritmo lento da politica de redes e regi-
des de salde ndo se resumem a dificuldades intrasetoriais e do
processo de gestdo, mas também precisam ser entendidos o
luz das caracteristicas de organiza¢do da vida no Amazonas,
marcada pela atomizacdo e dispersdo dos espagos socials, em
contraponto d absoluta centralidade de Manaus, assim como as
condi¢des instituidas pela natureza e pelo tipo de organizag¢do
social da populagdo podem e devem ser levadas em conta no
processo de planejamento em sadde.”

Desse modo, é importante ter sensibilidade e cuidado ao tratar da organiza-
cdo das Redes de Atencdo a Salde (RAS) nos diferentes contextos brasileiros
e, de forma mais aprofundada, a RCPD, contribuindo para aumentar a visibilida-
de da pessoa com deficiéncia, bem como ofertar com qualidade os servicos de
salde dos quais necessitam em um contexto tdo particular como o Amazonas.
Para entender a construcdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiénda no
estado, fez-se a construgdo de uma analise do processo de implantacéo da RCPD
no Amazonas, a partir do ponto de vista de representantes do Grupo Condutor
Estadual a fim de compreender a operacionalizacdo das acgdes e as particularida-
des encontradas na execucdo das etapas que compdem o processo.

O objetivo geral do presente trabalho foi conhecer o processo de operacio-
nalizacdo da RCPD no estado do Amazonas, a partir do olhar do Grupo Condu-
tor Estadual. E, como objetivos especificos, buscou-se: identificar potencialida-
des e barreiras enfrentadas pelos grupos condutores na construcdo da RCPD
no estado; observar como se deu a operacionalizacdo da RCPD no Amazonas
desde a sua instituicdo pelo Ministério da Salde em 2012; & enumerar 0s princi-
pais desafios na gestdo da RCPD no Amazonas, pelos grupos condutores.

D Metodologia

Tratou-se de pesquisa exploratéria e descritiva, do tipo estudo de caso,
com abordagem qualitativa, e faz parte de um projeto maior denominado
“Avaliacdo da Rede de Cuidados Integral & Pessoa com Deficiéncia no SUS
- REDECIN-Brasil”, coordenado pela Dra. Katia Suely Queiroz Silva Ribeiro
(UFPB) e aprovado com fomento no Edital CNPQ/MS/SCTIE/DECIT/SAS/DA-
PES/CGSPD r® 35/2018. A REDECIN-Brasil trata-se de uma pesquisa de cara-
ter multicéntrico com participantes de 8 estados da federacgdo representan-
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do as 5 regides do pais, e tem como objetivo principal analisar o processo
de implantacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) na
perspectiva de mudanga do paradigma com vistas ao cuidado integral nos
estados envolvidos, fazendo uso de métodos mistos de pesquisa, ou sgja, de
natureza gquantitativa e qualitativa (RIBEIRO et al., 2021). Este projeto cbteve
aprovacao no CEP da instituicdo proponente - UFPE (Parecer 3.348.643) e
nos CEP das instituicdes participantes, dentre elas a UFAM com o parecer
3.799.960, de 14 de janeiro de 2020.

Para o atual estudo, foram utilizados dados extraidos de entrevistas re-
alizadas com trés pesscas que compdem o Grupo Condutor Estadual do
Amazonas no ano de 2020. Foram utilizados roteiros para entrevistas se-
miestruturadas compostos por perguntas sobre: nomeacdo e fun¢ao exer-
cida no GCE ou secretaria; o processo de implantagao da RCPD no Estado;
acompanhamento da RCPD pelo GCE; os facilitadores, desafios e dificulda-
des encontradas para o monitoramento e a avaliacdo da articulacao entre os
diferentes pontos de atencdo da RCPD; elementos da RCPD gue contribuem
e dificultam a garantia de uma atencado integral & PCD; implantagao de dire-
trizes e protocolos clinicos destinados a orientacédo e ao cuidado a pessoa
com deficiéncia;, apoio e acompanhamento do GCE pela Camara Técnica de
Assessoramento quanto as acdes da RCPD (gquando pertinente); e avaliacao
da atuacdo da Camara Técnica em apoio ao GCE (gquando pertinente).

As entrevistas foram gravadas, transcritas e analisadas por avaliagdo de
conteldo, tendo como parametro a Portaria GM/MS n® 793, que institui e
regulamenta a RCPD no Brasil. Para anélise das informacdes foi utilizado o
IRAMUTEQ (Interface de R pour lés Analyses Multidimensionnelles de Textes
et de Questionnaires), um software livre que permite o processamento e a
anélise estatistica de textos produzidos, e que oferece como resultados a
pesquisa de especificidades de grupos, a classificacdo hierarquica descen-
dente e a nuvem de palavras que agrupam-se graficamente de acordo com
sua frequéncia no texto (MOIMAZ et al., 2016). Importante salientar que o
software ajuda na interpretacdo das informacdes, mas ndo substitui o pes-
quisador na avaliacdo de conteldo.

As trés entrevistas realizadas com representantes do Grupo Condutor
Estadual foram transcritas integralmente e, em seguida, passaram por um
filtro textual para retirada de palavras coloquiais e repeticdes, como “né”,
“ta"” e “ai”, a fim de se estabelecer um padrdo de documento adequado para
analise (corpus). Finalmente, foram salvas em formato “txt” na porta UTF8
para serem analisadas no software IRAMUTEQ. Para os resultados desta
pesquisa foram usados o dendrograma com classe de palavras e a nuvem
de palavras como categorias de sentido a serem discutidas.
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) Resultados e Discussao

A anadlise do texto proveniente das entrevistas do Grupo Condutor Es-
tadual resultou em um agrupamento de palavras com forca associativa que
deu origem a quatro classes. A hierarquia de apresentacdo dessas classes
& gerada de acordo com a frequéncia das palavras dentro dos textos das
entrevistas, assim, quanto mais vezes citadas pelos entrevistados, maior a
sua importancia para a analise do conteldo.

Abaixo, a figura 1 apresenta o dendograma produzido pelo software IRA-
MUTEQ com as classes de palavras hierarquizadas n&o por sequéncia nu-
mérica, mas conforme sua forca repetitiva nos discursos. Assim, as classes
estd0 organizadas da direita para a esquerda, seguindo a ordem: classe 1,
classe 3, classe 4 e classe 2. Esta, portanto, € a sequéncia utilizada para a
discussdo dos resultados.

Figura 1: Dendograma de Classificacdo Hierarquica Descendente

Classe 4 Classe 1

19,7% 29,8%

ano pessoa
grupo municipio
condutor buscar
cuidado realmente
coordenagao condigao
conhecer emergéncia
lembrar cuidar
antes exatamente
ja mais

julieta mostrar
passar gestor
depois fator

wir acesso
entrar parceria
passado familia
periodao assim
desenhar coisa

fluxo

Fonte: IRAMUTEC
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Os achados nas entrevistas respondem de forma complementar ao art. 92
da Portaria n®793/2012, pois oferecem de forma mais aprofundada o parecer
dos representantes do Grupo Condutor Estadual em aspectos especificos do
que compde a responsabilidade de “acompanhamento das acdes de aten-
cdo a salde definidas para cada componente da Rede de Cuidados & Pessoa
com Deficiéncia” (BRASIL, 2012). E, portanto, necesséario tracar este paralelo
a fim de trazer a luz a relagdo entre a realidade vivida e a teoria proposta.

A sequir, serdo discutidas as particularidades de cada uma das classes
identificadas pelo software, seguindo a ordem de hierarquia apresentada e
considerando as falas das entrevistas em complementaridade.

. Classe 1- Barreiras amazonicas na implantacao da RCPD

Como se nota na imagem, algumas das palavras mais expressivas veri-
ficadas nesta classe foram: pessoa, municipio, emergéncia, cuidar, mostrar,
gestor, acesso, parceria e familia. De forma geral, esta categoria mostra a per-
cepcdo do Grupo Condutor estadual em relacdo & necessidade de ampliacéo
do acesso aos servicos e as dificuldades encontradas para implantar a RCPD.
As barreiras sdo apontadas em diversos aspectos sendo o acesso uma delas:

“Infelizmente ainda ndo temos essa Rede da Pessoa com Defici-
éncia realmente estabelecida, pelas dificuldades exatamente de
gcesso das pessoas ao servico (..) Por ser um estado tdo grande a
gente tem dificuldades geogrdficas que nos impedem de ser igual
& condigdo dagueles estados gue tém um acesso mais facilitado.
A gente tem que ver que o fator amazdnico ndo & mito, ele & reali-
dade e eles precisam entender isso, a gente sempre fala no Grupo
Condutor Estadual que a gente precisamostrar pra eles, pro Minis-
tério da Salde, que o nosso estado & diferente. Entdo tem condi-
¢des gue a gente ndo vai conseguir vencer tdo cedo assim, € pre-
ciso realmente que eles sejam um pouco mais flexiveis. " (Sujeito 3)

O terceiro relatério do Projeto Amazbdnia 2030 sobre a salde na Ama-
zdnia Legal escancara as desigualdades em salde entre a Amazdnia e de-
mais regides do Brasil. Identificou-se um desencontro entre necessidades
crescentes por servigos de salde e uma oferta de servicos que permanece
restrita. Existem dificuldades no rastreio, diagnodstico e monitoramento de
condicdes crbénicas importantes e estas dificuldades estdo em grande medi-
da associadas as dificuldades de acesso da populagdo aos servicos de sall-
de. Por sua vez, a oferta de servicos e de recursos permanece relativamente
escassa, visto que a razdo entre o numero de equipes de atencdo primaria
e a area do territdrio, bem como a infraestrutura das Unidades Basicas de
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Salde (UBS) sdo inferiores ao encontrado no restante do pais, assim como
a densidade de equipamentos e de profissionais de salde é relativamente
baixa, quadro este com poucos avancos (ROCHA et al., 2022).

Infelizmente, os governos locais tém baixa capacidade de fazer frente
aos desafios da salde, o que & agravante. Os municipios da Amazdnia Le-
gal tém menor capacidade de financiar a salde e sdo mais dependentes de
transferéncias federais, & 0s custos com recursos humanos e com custeio
na provisdo de atencdo basica tendem a ser substancialmente superiores na
regido em comparacdo ao resto do pais. Cerca de metade dos municipios
fora da regido participa de algum consdércio intermunicipal de salde, contra
apenas 23% na Amazdnia Legal. A capacidade de resposta local, portanto, é
limitada em dimensdes muito relevantes, como é o caso da governanca, do
financiamento e da coordenacdo de politicas (ROCHA et al., 2022).

As principais restricdes para resolucdo dessas dificuldades sdo a baixa ca-
pacidade institucional-administrativa em nivel subnacional e dificuldades de
planejamento e financiamento das acdes em salde de forma adequada as
necessidades especificas do contexto amazdnico, em particular por existir um
“fator amazdnico” associado a custos de operacédo mais altos e dificuldades
logisticas. Limitacdes de atuacéo das instituicdes interfederativas, na coorde-
nacdo do plangjamento regional integrado e dificuldades de se organizar as
redes de atencdo a salde no territério para além de jurisdicdes municipais e
estaduais usuais. E, por fim, a escassez e a rotatividade de profissionais de
salde, sobretudo em municipios do interior (ROCHA et al., 2022).

As particularidades do acesso geogréfico também pesam sobre a escassez
de profissionais dispostos a trabalhar em alguns municipios do interior amazo-
nense, implicando em aumento de recursos necessarios para a remuneracao
daqueles gue se disponibilizam para o trabalho nessas localidades. Além disso,
as distancias geograficas e o dificl acesso a alguns lugares do estado também
comprometem a criacdo de pontos de ateng&o nos municipios mais afastados,
pois requer investimentos que, por vezes, 0s municipios nao dispdem. Ao que
se percebe, quanto mais distante da capital, mais altos os custos e, consequen-
temente, mais dificil se torna a criacéo e manutencéo dos pontos de atencao:

“Gente, nosso maior desafio ainda € a guestdo geografica. E
assim, ele ndo & um servico gue pode ser implantado com pouco
recurso, até porque ele requer pessoal especializado, né. Equipe
médica especializada, entdo quando a gente fala em munici-
pios, all a gente j& tem uma dificuldade na guestdo de recurso
mesmo, Porgue o servico € habilitado a partir do momento em
que ele atende os requisitos minimos. Ele tem que ter RH, ele tem
que ter uma estrutura fisica minima, ele tem que ter todos os
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equipamentos para o minimo de funcionamento de um servico.
E a maior dificuldade é o RH. Vocé ndo conseqgue levar um es-
pecialista pra um municipio por menos de trinta mil." (Sujeito 2)

“Nos nio temos RH pra isso, pela nossa questdo geogrdfica de
logistica de deslocamento entre os municipios a gente ndo con-
segue manter um atendimento minimo (...) Tem municipio gue fica
alguns dias sem ter médico clinico geral. E uma situacédo muito
delicada no nosso interior. Nés temos municipios que os médicos
cobram 30, 60 mil pra passar 10 dias no municipio.” (Sujeito 1)

“"Na verdade, agente ainda descobriu que term poucos municipios
que teriam condicdes de absorver esse servigco, por conta das
nossas deficiéncias de profissionais nas localidades mais distan-
tes, principalmente. Nas maiores a gente consegue ainda ter um
ou dois profissionais que possam dajudar a contribuir, mas a maio-
ria infelizmente a gente encontra essa dificuldade, o que dificulta
O dCesso para ds pessods gue precisam dos servicos. " (Sujeito 3)

H& uma relevante escassez de recursos em salde na Amazdnia Legal, sdo
eles: humanos, insumos, infraestrutura fisica, equipamentos e medicamen-
tos. Na Amazénia podemos separar conceitualmente dois fatores determi-
nantes da salde da populacdo e oferta de servicos em satde. O primeiro se-
ria o exégeno, tais como: clima, geografia, heterogeneidade epidemiolégica
e sociocultural, sendo alguns deles imutaveis como geografia ou o préprio
clima. O segundo fator seria os endbégenos, que estdo relacionados a: politi-
cas publicas, questdes de governanca, financiamento, gestdo e planejamen-
to, e disponibilidade de insumos diretos (recursos fisicos e humanos) para a
producéo de servicos (ROCHA et al., 2022).

Entre prioridades para resolver essa escassez de recursos, citamos a
disponibilidade de recursos financeiros que garantam as unidades de sal-
de condigdes basicas necessarias ao funcionamento como acesso a energia,
saneamento, sistemas de comunicacdo e notificacdo adequada. Quanto aos
recursos humanos, & importante avancar de modo efetivo em estratégias de
provimento e fixacdo de profissionais de salde na regido. Parte importante
deste esforco pode ser coordenada em nivel macro, com o governo federal
e estados com maior protagonismo em acdes que incentivem a interiorizacéo
de profissionais de salde. Isso pode se dar, por exemplo, com o fortaleci-
mento do Programa Mais Médicos (PMM), com a expansdo de programas de
residéncia especificos para a Amazdnia, de parcerias entre universidades e
governos estaduais, com a valorizagdo dos profissionais e através de contra-
tos de trabalho, cujo desenho induza a diminuicdo da rotatividade e o alon-
gamento do vinculo dos profissionais com o territorio (ROCHA et al., 2022).
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Outro ponto importante levantado nas entrevistas é a necessidade de
melhor entendimento dos gestores sobre o funcionamento das regides de
salide e o engajamento estratégico e financeiro em acdes intermunicipais
dentro das redes de atencéo a salde para oferecer servicos de qualidade
para a populacdo. Os entrevistados afirmam:

“Ainda tem uma dificuldade muito grande entre os secretdrios
de satde e os prefeitas dos municipios do interior entendam o
gue é o funcionamento de uma regional. De uma regido de sad-
de (...) Eles ndo entendem gue, por exemplo, eu vou usar uma
parte do recurso do meu municipio pra o municipio polo, pra
que ele possa atender a minha populagdo, uma vez que eu ndo
tenho condicdo de oferecer esse servico. Geralmente, os munici-
pios menores querem mandar sua populacdo para o municipio
polo, mas sem uma contrapartida. E ai, como € gue o municipio
polo também aguenta tudo isso, né?" (Sujeito 1).

“E por isso que eu digo a sensibilizacdo para os prefeitos, os
gestores municipais, a governanca municipal & muito importante
pra gente poder avangar. Eles precisam entender que & impor-
tante pra gente dar uma qualidade de vida melhor pros munici-
pes o gente precisa que eles estejam um pouco mais “abertos”
e flexiveis pra entenderem que a sadde ndo € sozinha, ndo & s
ter um hospital dentro do municipio ndo, precisa muito além,
muito mais do que isso, precisa dos parceiros (...) Eu penso que
eles tenham talvez medo de dividir o dinheiro deles, s6 pode ser,

medo de ndo dar certo, aquela intriga politica.” (Sujeito 3).

Um estudo realizado por Garnelo, Sousa e Silva (2017) em uma das regionais
de salude que compdem o Amazonas analisou o processo de regionalizagdo em
salde no estado do Amazonas e verificou situacdes como: a disparidade entre
0s municipios, dependéncia dos recursos de assisténcia da capital, e desarticu-
lacdo e competitividade entre os atores administrativos. Consequentemente,
notou-se o enfragquecimento das relacdes entre os municipios, e insuficiéncia de
recursos financeiros e capacidade técnica de gestores com raso conhecimento
em relacdo as agendas e ambiente sociopolitico onde estéo inseridos.

) Classe 3: Monitoramento e avalia¢io da RCPD

Nesta classe, as palavras com mais destaques foram: monitoramento, situa-
cdo, coordenador, responder, conversa, regional, repassar e conhecimento. As
entrevistas trazem informacdes que revelam desafios e fragilidades nas acdes
de monitoramento dentro da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, os

288 | Politicas, Planejamento e Gestio de Salide na Amazénia: Fundamentos e caminhos



Sére Salde e Amazénia m

guais deveriam ser propostos pelo proprio Grupo Condutor Estadual. Os rela-
tos dos entrevistados parecem dispersos em relacdo a esta pauta. Ao que se
nota, alguma atividade de acompanhamento e supervisdo & realizada pelo Gru-
po Condutor Estadual, mas ndo de forma padronizada e assertiva, como se |&:

“Ndés ndo temos instrumentos de monitoramento e de avaliacdo.
Ndo fazemos monitoramento e awaliogdo. Existe um monitora-
mento, uma avaliacdo que ainda ndo acontece de forma siste-
mdtica, mas que surgiu pela necessidade de a gente conhecer o
que, de fato, havia nos servicos. A gente ndo faz aquele monito-
ramento objetivo e quantitativo, a gente faz um monitoramento
qualitativo. A gente ta ali acompanhando.” (Sujeito 1).

“Normalmente quando a gente precisa fazer monitoramento,
quem faz & a coordenacdo da rede mesmo, a rede da pessod
com deficiéncia. Monitoramento, verificacdo de servico. Nos te-
mos um passo a passo, ele € um dos anexos discutidos de re-
abilitacdo e dentro dele a gente tem todo um check list, tanto
de RH, quanto de equipamentos, estruturas minimas. E ai assim,
tudo isso que é levantado ele é colocado para o grupo condutor
e o grupo condutor pactua ou, de alguma forma, tem ciéncia do
que estd acontecendo e depois a genteleva para CIB.” (Sujeito 2).

“Primeiro € o monitoramento do que é habilitado, entédo nés ndo
monitoramos aquilo que ndo & habilitado. A gente faz a visita, ndo
de monitoramento, mas uma visita de habilitacdo, para verificar
se obedece aos requisitos minimos. Entdo esse momento aqui de
monitoramento, o gente s& monitora ©s Nossos servicos que sdo

habilitados, que € a oficing ortopédica e o CER-3.” (Sujeito 2).

Diante das falas, verifica-se a necessidade de ajustes guanto a estas
acdes que implicam diretamente na continuidade e efetividade dos servigos
nos componentes da atencdo no estado. Para Carvalho et al. (2012), o acom-
panhamento e monitoramento do processo de implantacdo/operacionaliza-
céo da RCPD deve ser rotineiro, sisteméatico e continuo, visando obter infor-
macdes relevantes para, em tempo oportuno, subsidiar tomada de deciséo,
reducdo de problemas e correcdo de rumos. No monitoramento verifica-se
arealizac&o das atividades para implantacdo da RCPD e a existéncia de mu-
dancas. A avaliacdo, por sua vez, verifica valores e méritos de programas e
politicas, utiliza um rigor maior nos procedimentos metodolégicos e amplia a
compreensdo sobre a RCPD, que & o objeto da avaliacédo.

Imagine pilotar um avido sem instrumentos de navegacdo aérea, cOmo

seria voar sem bussola, altimetro, velocimetro, indicadores de nivel de com-
bustivel, 6leo e temperatura da agua? Essa navegacdo desorientada pode
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ser comparada a um processo gue é executado e ndo é monitorado e ava-
liado. Presume-se que uma atividade desenvolvida com essa caracteristica
se afasta da possibilidade de alcance dos seus objetivos. Realizar e ndo re-
gistrar, registrar e ndo acompanhar, acompanhar e ndo intervir, fragilizam as
acbes de salde deixando-as & mercé do acaso e da informalidade.

Apesarde Felisberto e colaboradores em 2010 afirmarem que o processo
de institucionalizacdo da avaliagdo no SUS estd em um processo incipiente,
que precisaria de uma cultura avaliativa com insercéo da avaliagdo na rotina
dos servicos, é necessario explicitar a perspectiva (til da avaliacédo & mo-
nitoramento que possibilite a inclusao/interferéncia dos diferentes grupos
envolvidos como prestadores, profissionais, usuarios, gestores, potenciali-
zando e renovando a avaliagcdo no cotidiano.

E necessério estabelecer o uso rotineiro dos instrumentos de planeja-
mento e gestdo formais do SUS, como o Plano de Salde (PS), a Progra-
macdo Anual de Satude (PAS) e o Relatério Anual de Gest&o (RAG). O PS é
prospectivo quadrienal, registra as intencdes e resultados a serem alcancga-
dos no periodo de quatro anos, expressos em objetivos, diretrizes, metas e
indicadores. Ja o PAS é prospectivo anual, contém os registros da operacio-
nalizacdo das intencdes que constam no PS, deve conter indicadores de mo-
nitoramento, conjunto de acdes anuais para alcancar os objetivos e metas
do PS, assim como a previs&o de alocacdo de recursos or¢camentérios. E, por
fim, o RAG é retrospectivo anual, registra os resultados alcancados no PAS.

Qutro instrumento juridico que funciona como um mecanismo de fortale-
cimento e concretizacdo da governanca regional do SUS é o Contrato Orga-
nizativo da Acgao Publica da Saude - COAP (BRASIL, 2014). Este & um instru-
mento legal de reforgo para a governanca sistémica das RAS que firmara os
acordos de colaboracdo entre os entes federativos, permitindo a integracéo
das atividades e servicos, de forma a garantir o atendimento as necessida-
des de salde (SENRA et al., 2013).

Qutro aspecto levantado foi sobre a funcdo do coordenador de Redes de
Atencdo a Saude e a importancia deste individuo na mediacdo de conver-
sas e acordos para compreensdo das diferentes necessidades que o estado
apresenta, bem como as tratativas que dao ritmo as acdes dentro da RCPD.

“Entdo hoje a gente tem essa preocupacdo, a gente tem uma
conversa. No ano passado foi criado na SEA Capital, a fungdo do
coordenador das Redes de Atencdo, e eu acho que isso ajudou
muito porque agora tem essa promocdo da conversa entre as
Redes de Atencdo & Salde. Entdo hoje eu acho que a partir do
momento gue se criou esse posto, esse cargo de coordenacdo de
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redes, eu acho que fortaleceu muito nosso servigo. Porque, por
exemplo, nés temos situacdes aqui gue a propria Secretaria en-
guanto gestédo ndo tinha conhecimento, ndo tinha dominio, ndo
tinha atuacdo.” (Sujeito 1).

“Os municipios peguenos ndo podem fazer diretamente a inser-
¢do de servigos, solicitar habilitagdo junto ao ministério. A gente
tem que, de certa forma, ndo tutelar, mas facilitar o processo

deles via coordenacdo.” (Sujeito 2).

A governanca objetiva criar uma missdo e uma visdo nas organizacdes, defi-
nir objetivos e metas que devem ser realizadas em curto, médio e longo prazo
para cumprir a missdo e a visdo, articular as politicas institucionais para o alcan-
ce dos objetivos e metas, e desenvolver a capacidade de gestdo necessaria
para planejar, monitorar e avaliar o desempenho dos gerentes e da organizacéo
(BRASIL, 2010). Sao propostos trés atributos desejaveis para uma boa gover-
nanca do sistema: a abrangéncia de governanca de toda a Rede de Atencéo &
Salde, isto é, uma perspectiva sistémica no processo decisério estratégico; a
responsabilidade com a populacdo adscrita & RAS; e a coordenacéo entre as
diferentes instituicdes que compdem a RAS para assegurar a consisténcia na
miss&o, na visdo e nos objetivos estratégicos (VAZQUEZ et al., 2005).

Ressalta-se a relevéancia do Grupo Condutor Estadual nas acdes voltadas
4 PCD, devendo exercer papel importante na governanca gerencial da Rede
de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, juntamente com outros entes (RIBEI-
RO et al, 2022). A governanca € o arranjo organizativo que permite a gestado
dos demais componentes das RAS, gerando a cooperacdo entre os atores
sociais envolvidos no sentido de obter resultados sanitarios e econdmicos
para a populacdo em questdo (MENDES, 2010). Nos estados, o sistema de
governanca institucional se materializa nas Comissdes Intergestores Biparti-
te (CIB), mas a governanca gerencial efetiva-se através dos Grupos Condu-
tores Estaduais das redes tematicas e dos comités gestores, grupos execu-
tivos, grupos transversais e os comités de mobilizacdo social de especialistas
dos compromissos das redes teméaticas (MENDES, 2010).

Por dltimo, ainda nesta classe, é importante falar sobre repasse de infor-
macdes entre coordenadores da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficién-
cia. Os entrevistados expuseram a dificuldade gue tiveram em ter informa-
c¢Hes quando havia troca de gestores e como isso desacelera o processo de
implantacdo da RCPD, como discorrem:

“A gente chegou organizando um pouco ds coisas porgue
guando a nossa equipe chegou, nem o proprio levantamento
de quantos servig¢os existiam... Tudo isso ndo nos foi repassado.
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Entdo, no comeco desse ano, eu tive a oportunidade de conhe-
cer uma pessoa que ja tinha sido coordenadora. E ail ela me pas-
sou alguns documentos... ‘olha, na época eu fazia isso'... '‘Opa,
por favor, o qué que tu tem pra me passar? ... né? E pra gente
poder, pegar e conhecer.” (Sujeito 1).

“E dificil vocé pegar a coisa j& do meio pro fim e ndo ter assim,
quem te diga. A gente vai descobrindo as coisas e assim. Tem
documentos que a gente ndo achou, repasse de uma coorde-
nacdo pra outra. Tem algumas coordenacdes gue nessa tran-
sicdo, ndo repassaram informacdes e a gente vai descobrindo

aos poucos.” (Sujeito 2).

E visivel na fala dos entrevistados a falta de compromisso e responsabi-
lidade dos coordenadores e gestores que saem dos seus cargos, seja por
mudanca de governo ou troca de cargos, sem assegurar uma transi¢do sau-
davel com os novos gestores. Pelos relatos, & possivel vislumbrar que os
gestores da RCPD nao tenham informacées importantes por néo fazer parte
da rotina o monitoramento e avaliagdo das acdes de implantagdo e operacio-
nalizagdo da RCPD. Mesmo assim, € importante entregar as funcdes e deixar
claro o que foi feito, o que precisa ser feito e até onde foi feito. Sem essa
transicdo, a populagdo sofre por uma nova gestdo precisar de meses para
retomar as acdes em salde da RCPD.

As pricoridades das agdes na classe 3 sao instituir o processo de monito-
ramento e avaliacdo da implantacdo da RCPD, apociar as acdes de coorde-
nacdo dos municipios polo do interior, assim como municipios menores do
Amazonas. Por fim, o Cadastro Nacional dos Gestores Municipais seria uma
possivel soluc&o para a falha que existe hoje nas transicdes de governo, com
um sistema que armazena as informacdes relevantes das acdes do municipio
e assegura a continuidade e a longitudinalidade do cuidado.

) Classe 4: Contexto histérico-politico da operacionaliza¢ao

Esta classe representa declaracdes a respeito da construcdo da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia através dos anos e os impasses que
aconteceram por diversos motivos, dentre eles, mudancgas no contexto poli-
tico estadual. Também aborda a importancia de o Grupo Condutor Estadual
conhecer os pontos que compdem a RCPD e as realidades onde estdo inse-
ridos para planejar e qualificar a oferta de cuidado, o que parece estar forte-
mente ligado & capacidade de monitoramento e avaliacdo trazida na classe
anterior. As palavras com maior énfase foram: ano, grupo condutor, cuidado,
coordenacao, conhecer, lembrar,
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A sequir algumas declaragdes que abordam marcos especificos na cons-
trucao da RCPD:

“Bom, no final de 2013 nés tivemos a habilitacdo do CER . Primei-
ro servico especializado, e uma oficing ortopédica que, se eu ndo
me engano, também & de 2013, que funciona dentro da Policlinica
Anténio Aleixo. E alisso era o gue nds tinhamos.” (Sujeito 1).

“Eu té no grupo condutor estadual desde o final de 2017, eu
dacho gue eu entrei ou em Dezembro de 2017 ou em Janeiro de
2018. Em novembro de 2017 eu cheguei na coordenacdo, figuei
como coordenadora, e em marco de 2019, fevereiro pra margo
desse eu ano pedi pra sair da coordenacdio e ficar s6 como
técnica.” (Sujeito 1).

“Em 2017 nés tinhamos um rascunho de um plano que vinha
hd& muito tempo. Era gjustado, era modificado, alguém entrava,
alguém saia, e ele nfio ia pra frente, né? Eu acho que por conta
da propria questdo politica e de mudangas, havia as mudangas,
e as situacdes ndo tinham uma continuidade, né?” (Sujeito 1).

Um fator a ser destacado no processo de operacionalizacdo da RCPD no
Amazonas é a frequente mudanca de governos e gestores de salide ao lon-
go dos anos, principalmente no entre 2012 e 2019, periodo de implantacdo
da RCPD. Nessa fase, o Amazonas foi administrado por quatro governos di-
ferentes. O primeiro foi de 2011 até 2014, quando o entdo governador renun-
ciou seu mandato para concorrer a outro cargo publico. A gest&o foi assumi-
da até o final de 2014 pelo seu vice, que foi reeleito e permaneceu no cargo
até 31 de marco de 2017, quando teve seu mandato cassado pelo Tribunal
Regional Eleitoral do Amazonas. O entdo presidente da Assembleia Legisla-
tiva do Amazonas assumiu interinamente e permaneceu por nove meses no
cargo. Nesta época, foram realizadas novas eleicdes e, de outubro de 2017
até 31 de dezembro de 2019, o governo foi assumido por outro governador.
A partir deste mandato, a politica no estado retomou a sua regularidade de
gestdo, porém, a transicdo de governos trouxe como consequéncia entraves
para o avanco de politicas publicas de salde, repercutindo na implantacdo
lenta e tardia da RCPD no estado. O primeiro Grupo Condutor Estadual, for-
mado em 2012, sofreu modificacdes de membros e gestores juntamente com
0s governos ao longo do tempo, resultando principalmente na falta de um
Plano Estadual e Operativo consistente (RIBEIRC et al., 2022).

Os entrevistados falam ainda sobre como percebem a situacdo atual de
implantacdo no estado, e os desafios encontrados em relacdo aos Planos de
Acao estadual e regional da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia:

“Ndo € um processo gue a gente j& instituiu de fato. Até porque
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€ somente em 2018, no final do ano de 2018 gue a gente conse-
guiu elaborar o plano estadual do rede de cuidados @ pessoa
com deficiéncia.” (Sujeito 2).

“A gente ndo tem os planos regionais porgque as CIR estavam
desativadas hd muite tempo. Elas foram reativadas agora em
2019, esse més passado.” (Sujeito 1).

Apenas a partir de 2018 foi cbservado maior empenho em agdes de ade-
s&0 4 RCPD, como consequéncia da segunda formacéo do Grupo Condutor
Estadual. O que permitiu a aprovacéo do Plano Estadual da RCPD, bem como
o Plano Operativo Estadual para a populacdo com deficiéncia intelectual.
Foi notdrio que as acdes inerentes & Rede de Cuidados a Pessoa com De-
ficiéncia caminharam para execucdes em maior quantidade dentro de um
intervalo menor de tempo, ressaltando o quéo importante &€ a presenca ativa
do Grupo Condutor Estadual no processo de implantac&o. Entretanto, no
que tange a elaboracao do desenho regional da RCPD pela CIR, pactuacao
do desenho e proposta de Plano de Acdo Regional da RCPD, houve apenas
mencao da RCPD em apresentacdes das Redes de Atencdo a Salde e plano
de acdo estadual, assim como houve apresentacdo de forma efetiva somen-
te a pactuacdo do desenho regional do estado e da proposta de acdo regio-
nal, mas ndo alcancou as nove regides do Amazonas (RIBEIRO et al., 2022).

Os participantes falaram ainda um pouco sobre o desafio de conhecer as
necessidades da populac&o e as potencialidades dos servicos para qualificar
o atendimento:

“A Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia néo funcionavea
como Rede, eram sempre pontos isolados. Era sempre um servi-
co isolado.” (Sujeito 3).

“A gente precisa fazer o CER funcionar com sua plena capaci-
dade e funcionalidade. Entéio a gente precisa identificar as ne-
cessidades. E af a gente fez visita na unidade, levantou todos
esses pontos, pra dizer: ‘opa, o que precisa? " (Sujeito 1).

"0 macro € o gue pesa mais junto a coordenacdo, porgue a
gente acompanha todos os processos de aquisicdo de equipa-
mentos para essas unidades. E, o processo de capacitacdo tudo
e acompanhado pela coordenacdo.” (Sujeito 2).

“Porgue na época o conhecimento que a gente tinha da Rede
de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia em si era bem inferior ao
conhecimento que a gente tem hoje, né? Entéo a gente fez o pla-
no e a gente té fazendo a revisdo do plano agora, conhecendo
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mais da realidade tanto da capital quanto do interior, pra poder
fazer ele mais vidvel.” (Sujeito 1).

Machado et al. (2018), realizou um estudo de analise das implicacdes da
Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico
de Salde com base nas politicas e literatura. Os resultados verificaram como
mudanc¢as estruturais interferem no fluxo de atendimentos dos usuarios, e
apontaram ainda sobre competéncias em relagdo aos profissionais que atu-
am nos pontos de atencdo enquanto conhecedores das realidades vividas
pelos usudarios dos servicos de salde que prestam. Considerou ainda a ne-
cessidade da articulacdo desses pontos de atencdo como principio basico
para o funcionamento coeso do sistema, de maneira que assegure o cuidado
as pessoas com deficiéncia de forma integral.

Alguns trechos falam sobre o cuidado da gestdo em relacdo a organiza-
¢do dos servicos para a pessoa com deficiéncia e como a Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia faz diferenca na vida do usuario:

“O gue mais ajudou foi a vontade da gestora, a vontade da
gestdo em querer buscar esse cuidado, com essas pessoas, re-
almente foi impulsionadora, foi bom. Agora dificuldades, € re-
almente criar os centros, € muito dificil porque como instituicdo
publica a gente precisa de licita¢do, agueles tramites burocra-
ticos.” (Sujeito 3).

“Agora a gente esta realmente pensando no continuo do aten-
dimento, nas linhas de cuidado. Ndo € s6 o paciente dentro do
CER, mas ¢ ele antes, ele depois. Por onde ele vai passar, o gue
ele precisa em todas as etapas.” (Sujeito 1).

“Mas a gente tem toda uma rede de cuidados que também en-
volvem o terceiro setor sdo organizacdes governamentais que
tambeém atendem, apesar de ndo serem habilitados.” (Sujeito 2).

E valido ressaltar que a primeira composicdo do Grupo Condutor Estadual
foi feita em 2012, porém sem muitas acdes verificaveis em arquivos e docu-
mentos. Seis anos depois, no inicio de 2018 foi feita a segunda composicdo
da qual os participantes desta entrevista fazem parte e assim relatam a re-
alidade atual. O intervalo que se pds entre as duas formacgdes tornou-se um
grande vazio de informacgdes sobre as acdes da Rede de Cuidados & Pessoa
com Deficiéncia no estado, refletindo-se em um recomeco de trabalho para
a gestdo da RCPD, com o desafio de sanar problemas que se arrastaram pe-
los anos e agora necessitam de solugdes elaboradas (RIBEIRO et al., 2022).
Os entrevistados confirmam esta realidade:
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“O convénio de equipamento do CER lll, que & de 2013, até hoje
néo foi concluido. Entdo o CER Il foi habilitado e nunca recebeu
os equipamentos. Entdo, por exemplo, como montar um gindsio
de fisioterapia para reabilitacdo se o repasse nunca foi feito
pelo Ministério para cd.” (Sujeito 3).

“A gente tem dificuldade de implantar os protocolos mesmo, de
funcionar fluxo de atendimentos. A gente tem vicios, ou seja, pre-
cisa reformular todo esse servico aqui. E a gente estd nesse pro-
cesso. A gente ja colocou uma nova coordenacdo. A gente tem
uma fragilidade, enquanto estado, na execucdo do nosso servi-

co, por falta de, & questdes administrativas mesmo.” (Sujeito 2).

D Classe 2: Servicos de saude da RCPD

Esta classe foi marcada por declaragdes com foco nos Centros Especia-
lizados em Reabilitacdo (CER), em como acontecem os procedimentos, a
fisioterapia e o paciente. As palavras mais citadas foram: CER, policlinica,
fisioterapia, modalidade, reabilitagdo, procedimento, paciente. A seguir, al-
gumas falas sobre como estdo os Centros Especializados em Reabilitacio,
as dificuldades encontradas para novas habilitacdes, além do enfoque no
paciente e no CER como um dos dispositivos de atencdo que precisa ser
complementado pelos outros componentes:

“E nesse CER IV eu percebi o guanto & dificil, porque tem que ver
os recursos humanos, tem que ver equipamentos, a propria obra,
da licitacdo ver se estd tudo direitinho, tudo muito bem pensado
no sentido assim de que possa facilitar ao maximo o acesso ds
pessoas gue precisam dos servicos.” (Sujeito 1).

“Eu sei que o CER atende também pessoas do interior, mas que
precisam se deslocar até a capital. E pelo que a gente identificou,
o CER, ele era muito visto como um ponto de concessdo de OPM's
né? E a parte de reabilitagdo, o gente ta vindo resgatar nos Glti-
mos meses.” (Sujeito 1).

“A gente tem uma questdo gue ndo € porque essa pessoda tem
uma deficiéncia fisica, por exemplo, que ela sé vai poder ser aten-
dida no CER, ela tem outras questdes de salde, ela precisa pas-
sar por todos os dispositivos de sadde e vai precisar. E as pes-
soas precisam estar preparadas para serem atendidas. Ndo € so
o paciente dentro do CER, mas & ele antes, ele depois. Por onde
ele vai passar, o que ele precisa em todas as etapas. E a gente
precisa se guestionar até qual € o momento qgue ele entra no CER
e qual & o momento que ele sai do CER." (Sujeito 3).
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O CER é um ponto de atencdo ambulatorial especializada para realizar
diagnoéstico, tratamento, reabilitacdo, habilitacdo, concessdo, adaptacao e
manutencdo de tecnologia assistiva para pessoas com deficiéncia. O Centro
Especializado em Reabilitagcdo pode se apresentar em 3 categorias: CER I,
habilitado com servicos de reabilitacdo para 2 tipos de deficiéncia; CER I,
habilitado com servicos de reabilitagcdo para 3 tipos de deficiéncia;, e CER IV,
habilitado com servicos de reabilitacdo para 4 tipos de deficiéncias (BRASIL,
2012). Por sua natureza tao especifica e conectada entre servigos, o CER é
como o “coracdio” da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia e os pro-
fissionais atuantes neste equipamento sdo responsaveis pela organizacdo
do cuidado dos usuarios juntamente com os demais componentes e consi-
derando a Atencdo Basica como centro de comunicacdo, através do didlo-
go, da gestédo e do planejamento ordenado das acdes. Para este fim, o uso
de forma mais sistematica de meios que favorecem a integracdo entre os
pontos da RCPD, a exemplo do Projeto Terapéutico Singular e do apoio ma-
tricial, deve ser estimulado e discutido nas acdes de educacao permanente.

Foi relatado também um déficit em profissionais da salde durante o pro-
cesso de habilitagdo dos servigos, especificamente fisioterapeutas para atu-
acdo nos Centros Especializados em Reabilitagao:

“... porgue eu tenho a parte da fisioterapia na parte da deficién-
cia visual e ai o gue gente tem? A gente ndo tem ninguém capaci-
tado na para atuar? Entdo a gente precisa capacitar.” (Sujeito 3).

“Mas nds sé tinhamos um fisioterapeuta. Nés tinhamos dois fisio-
terapeutas, al um era pra reabilitacdo fisica e outro era pra men-
suracdo, awaliacdo e indicacdo de drteses e proteses.” (Sujeito 1).

A habilitacdo dos CERs em alguns municipios do interior ainda nao ocor-
reu e o Grupo Condutor Estadual tem encontrado dificuldades para fazer as
gestdes municipais entenderem como se da a tramitacdo burocrética para
habilitacdo dos servigos:

“No interior, muita gente tem a visdo de que, se eu tenho um ser-
vico de reabilitacdo fisica, eu tenho um servico de fisioterapia, eu
posso habilitar cormo CER.” (Sujeito 3).

“Itacoatiara estava dentro do plano, aligs, ele estd no plano pre-
visto para implantar, queria implantar, mas quando a gente foi
fazer a visita para fazer o levantamento dos requisitos minimos,
ela disse que ndo teria como termos profissionais por conta da
questdo do valor mesmo. Entdo dentre esses fatores assim, eco-
némico, a gestdo ela quer primeiro receber, para poder depois
se adequar. Eles gquerem recurso e com esse recurso eles vdo ter
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condi¢do de executar o servigo. O governo federal diz que ndo. A
Portaria diz que primeiro tem que estd tudo adequado segundo a
legisiac@o para poder eles habilitarem. " (Sujeito 2).

Diante das manifestacdes dos entrevistados, ficam claras as dificuldades
e barreiras, @ o quanto a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia ainda
precisa avancar na implantacdo e consolidar a operacionalizacdo do seu fun-
cionamento. Nesse contexto, o Grupo Condutor Estadual é o ator principal
na governanca da rede, além de acompanhar as acdes de atengdo & salde
definidas por cada componente da RCPD e implantacéo de diretrizes clinicas
e protocolos. Independente dos arranjos na composicado dos GCEs, € reco-
nhecido o seu protagonismo enquanto espago de gerenciamento da Rede
de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, e a sua importancia na perspectiva
de uma regionalizagdo cooperativa, com fortalecimento da colaboracdo no
processo de pactuacdo articulada entre regiées de salde.

A caracteristica continental do Amazonas demanda a instituicdo de ins-
tancias de governanga regionais como espacos de reinterpretacdo e gestdo
das politicas estaduais nos diferentes territérios sanitarios regionais, convo-
cando o que Mendes (2011) denomina de regionalizacdc cooperativa. Esse
processo de regionalizacdo ajusta-se a uma definicdo de regides de sau-
de como recortes territoriais inseridos em um espaco geografico continuo,
identificadas pelos gestores municipais e estaduais a partir de caracteristi-
cas culturais, econdmicas e sociais, de meios de comunicacdo e infraestrutu-
ra de transportes compartilhadas do territério (RIBEIRO et al., 2022).

Cabe ressaltar a relevancia da governanca regional como estratégia poli-
tica regional, com capacidade para responder aos desafios contemporaneos
e & perda de funcdo dos governos centrais em nivel das regites de salde
(RIBEIRO, TANAKA, DENIS, 2017). Assim, fortalecer essas regides assegu-
rando sua governancga, com autonomia para elaborar seus planos de acéo e
fazer suas pactuacdes, destaca-se como importante papel dos GCEs. Estes
devem ser espacos de elaboracdo dos Planos de Acao das RAS, assim como
deve impulsionar a elaboracdo dos Planos de Ac&o Regional (PAR), onde
esses planos sdo essenciais para definicdo de objetivos, planos e metas a
serem alcancadas pelo estado e regides de salde (RIBEIRO et al., 2022).

Embora dar suporte as regides de salde na elaboracdo dos PAR nédo
estivesse previsto na Portaria 793 como fungdo dos GCEs, oferecer esse
suporte revela-se de suma importancia, considerando a falta de cultura de
planejamento em algumas regides de salde, com dificuldades no uso de ins-
trumentos de planejamento, que pode resultar na falta de adesé&o da regido
aimplantacdo da RCPD (RIBEIRO et al., 2022).
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Além do recurso do dendograma, utilizado na abordagem anterior, o sof-
tware IRAMUTEQ também disponibiliza para anélise a chamada Nuvem de
Palavras. Trata-se de reunido dos principais termos encontrados nos mate-
riais analisados, conforme a sua frequéncia verificada nos discursos. Como
no item anterior, o produto aqui apresentado é resultante da analise das
entrevistas realizadas com os trés representantes do Grupo Condutor Esta-
dual do Amazonas. De acordo com o agrupamento da nuvem de palavras,
verificou-se que as palavras que obtiveram maior frequéncia foram: gente,
ndo, “cer”, deficiéncia, pessoa, servi¢co e saude.

Figura 2 - Nuvem de Palavras
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A constancia do uso da palavra “ndo” pode ser interpretada como uma
manifestacdo das caréncias verificadas na Rede de Cuidados a Pessoa com

Deficiéncia em relacao aquilo que é previsto na portaria que baseou a entre-
vista e pesquisa.

A palavra gente, tem o sentido de grupo de fato. Os participantes se
apresentavam sempre como coletividade e nao individualmente quando res-
pondiam as questdes relativas a implantacdo da RCPD, aos servicos, ganhos
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ou dificuldades. Entende-se, portanto, este termo como a manifestacdo de
um sentimento de parceria no grupo para o enfrentamento dos desafios
percebidos na construc&o da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia.

A frequéncia da palavra servico traz a ideia de acdes em salde para as
pessoas com deficiéncia, o que reflete a preocupacdo e compromisso dos
membros do Grupo Condutor Estadual do Amazonas com a efetivacdo e
estabelecimento de todos os servigos e acdes em salde previstos para a
populacé&o interessada, o que pode sugerir um caminho em busca de um
melhor cuidado as pessoas com deficiéncia.

As demais palavras verificadas tém em si mesmas a explicacdo para o
destague da sua frequéncia, uma vez que se trata de declarac¢des a respeito
de uma politica de salde que ainda esta em construcdo, buscando aprimorar
0s servigos do sistema publico de salde para a pessoa com deficiéncia.

Importante ressaltar a auséncia das palavras GRUPO e CONDUTOR na nu-
vem de palavras, o que pode demonstrar um fraco senso de coletividade na
funcdo dos membros entrevistados, ou até mesmo uma baixa relevancia, até
o momento, do funcionamento do Grupo Condutor Estadual no exercicio do
seu papel de centralidade na implementagdo e operacionalizagdo da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

D Consideracées Finais

MNeste trabalho, foi observada a percepcédo do Grupo Condutor Estadual
a respeito da operacionalizacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Defici-
éncia no Amazonas e como se deu o inicio deste atual grupo, desde 2017.
Diversas barreiras foram encontradas durante a sua implantacdo no estado,
implantacdo esta que continua ocorrendo de maneira gradual e tardia. O
Grupo Condutor Estadual tem cumprido parcialmente seu papel na RCPD,
atendendo a uma das etapas de implantacdo da mesma, porém ainda exis-
tem muitos desafios a serem superados, tais como: o monitoramento das
acdes, aintegralizacdo e regionalizacdo da RCPD nas areas que compreen-
dem os municipios menores e mais carentes, e a centralizacdo de servicos
em Manaus. Foi levantada ainda a falta de recursos para ampliagao de ser-
vicos de atencdo em todo o estado, além de outras falhas no processo de
implantacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

Ainda, foi relatada a necessidade de maior entendimento e, consequen-

temente, interesse politico dos gestores municipais para a operacionaliza-
cdo desta politica nos municipios e regiées gue abrangem o interior do esta-
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do. Apesar de tantas necessidades apontadas no processo de implantacgéo
da RCPD no Amazonas, ficou claro o interesse da atual gestdo em buscar
melhorias e adequacdes para qualificacdo dos servicos e mitigacdo de si-
tuacdes que implicam no distanciamento das recomendacdes dadas pelo
Ministério da Salde para atencdo as pessoas com deficiéncia.

A implantacdo dessa politica como meio de ampliar a capacidade de
acolhimento, cuidado a salde e qualidade de vida das pessoas com defi-
ciéncia exige pesquisas, debates e reflexdes continuas sobre os desenhos
da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia nas diferentes realidades
regionais frente a diversidade e as dimensdes do Brasil, justificando, por-
tanto, o estudo do processo de implantagdo da RCPD no Amazonas. Logo,
é fundamental conhecer a realidade, promover a discusséo e reflexdo, a fim
de fornecer elementos Gteis para o planejamento de acdes e definicdo de
prioridades para implantacdo de politicas publicas de atencdo & salde das
pessoas com deficiéncia.
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Artigo 2 Submetido

Completude das informacfes de prontuarios dos Centros Especializados
em Reabilitacdo (CER) no Brasil

ContribuicGes do Estudo

Principais Resultados A completude de informacfes das condi¢cbes de
saude se mostrou maior em compara¢cdo com as
variaveis pessoais, assim como maior completude de
alguns quesitos de fatores ambientais comparado as
fungbes do corpo. A qualidade dos registros de
prontuérios de CER no Brasil, considerando aspectos
relacionados a funcionalidade e ao projeto
terapéutico foram boas, entretanto aspectos relativos
a gestdo do cuidado como metas terapéuticas e
intervencdes realizadas foram encontradas com
menor frequéncia.

ImplicacBes para os Servicos Ha que se investir na qualificacdo dos processos de
trabalho envolvidos com o registro das informacdes
em prontudrio.

Perspectivas Fomento ao registro das informacdes sobre as
condi¢bes de saude, o perfil de funcionalidade e a
gestéo do cuidado em reabilitacéo.

RESUMO

Objetivo: Avaliar a completude dos registros de prontuéarios de usuarios atendidos por
Centros Especializados em Reabilitacdo (CER) no Brasil, considerando a completude
de informacdes e a presenca de aspectos relacionados a Classificacao Internacional
de Funcionalidade e Incapacidade em Saude (CIF), Projeto Terapéutico Singular
(PTS) e gestédo do cuidado. Métodos: Estudo transversal, desenvolvido a partir da
analise das informacdes registradas nos prontuarios de pacientes com alta
terapéutica, entre os anos 2015 a 2019, em 58 CER de 13 estados das 5 regifes do
pais. Foram analisados dados de completude de informagfes sobre: condi¢cdes de
saude, fatores pessoais, funcbes do corpo, fatores ambientais e gestdo do cuidado
em Saulde. Resultados: Os 2.456 prontuarios estudados indicaram que a variavel
com menor percentual de completude foi Fun¢gbes Sexuais com 5,3%. A modalidade
de servico com pior completude foi o CER IV com 12 variaveis com menor qualidade,
e 0 CER Il com melhor completude. As variaveis de Func¢des Corporais da CIF sao
em sua grande maioria classificadas como muito ruim. A variavel Definicdo das
Intervencdes Realizadas apresentou 30% de completude e as demais classificadas
como ruim. Conclusao: De uma maneira geral, informagdes sobre aspectos da CIF,
Gestao de Cuidados e PTS obtiveram nivel de completude “ruim” em prontuarios de
usuérios atendidos por CER. E as informagdes sobre as condi¢cdes de saude foram
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mais bem classificadas do que as fatores pessoais. Houve também caréncia de
informacdes objetivas sobre a terapéutica, importantes para uso do PTS e efetivacao
de uma boa gestéo do cuidado.

Palavras-chave: Qualidade dos Dados; Dados de Registro; Fonte de Informacéo;
Prontuéarios de Pacientes; Centros de Reabilitacao.

ABSTRACT

Objective: Objective: We evaluated the completeness of medical records of users
attended by Specialized Rehabilitation Centers (CER) in Brazil, considering the
completeness of information and the presence of aspects related to the International
Classification of Health Functioning and Disability (ICF), Singular Therapeutic Project
(PTS) and care management. Methods: A cross-sectional study was developed from
the analysis of information recorded in the medical records of patients discharged from
treatment, between the years 2015 and 2019, in 58 CERs in 13 states in the 5 regions
of the country. Data of completeness of information on health conditions, personal
factors, body functions, environmental factors and health care management were
analyzed. Results: The 2,456 medical records studied indicated that the variable with
the lowest percentage of completeness was Sexual Functions with 5.3%. The service
modality with the worst completeness was CER IV with 12 variables with lower quality,
and CER Il with better completeness. The ICF Body Function variables were mostly
classified as very poor. The variable Definition of Interventions Performed was 30%
complete and the others were classified as poor. Conclusion: In general, information
on aspects of the ICF, Care Management and STP obtained a "poor" level of
completeness in the medical records of users treated by REC. And information on
health conditions was ranked higher than personal factors. There was also a lack of
objective information about the therapy, which is important for the use of the STP and
the effectiveness of good care management.

Keywords: Data Quality; Record Data; Information Source; Patient Records; Health
Centers; Health Care Management
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INTRODUCAO

Os Centros Especializados em Reabilitagcdo (CER) sdo pontos de atencao
ambulatorial especializados que realizam diagndstico, tratamento, reabilitacao,
habilitacdo, concessédo, adaptacdo e manutencdo de Tecnologia Assistiva. S&o
componentes de média complexidade da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia (RCPD) e organizados de acordo com as modalidades de reabilitacéo:
auditiva, fisica, intelectual e visual (1). De acordo com o perfil epidemiologico do
territério, esses centros podem ser habilitados em trés formatos: CER Il, CER lll e
CER 1V, conforme o nimero de modalidades de reabilitacdo ofertados (1). Os CER
sao referéncias para a RCPD e constituem um importante espaco para desenvolver
um modelo de assisténcia pautado no cuidado integral, em que o individuo e seu

contexto é o centro do processo de recuperacao (1) (2).

A gestdo do cuidado esta relacionada com a gestdo de redes de atencéo a
salde, e esta pautada na organizacao e interacdo entre os profissionais nos niveis de
atencao do sistema de saude, contribuindo para um enfoque ampliado da clinica e a
gualificacdo dos cuidados em saude (3) (4). A gestdo do cuidado integral tem como
diretriz a integralidade, que pressupde integracdo de servicos em redes e
compartilhamento de projetos terapéuticos (3). Dentre as ferramentas de gestao do
cuidado integral no CER orientado pelo modelo biopsicossocial (2), podemos destacar
a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) e o

Projeto Terapéutico Singular (PTS).

A CIF é um sistema de informacao que permite a classificacdo de informacfes
relacionadas a saude e incapacidade em niveis individuais e populacionais (5). O uso
da CIF nos CER possibilita o conhecimento acerca do perfil de funcionalidade dos
usuarios fundamentado na abordagem biopsicossocial de saude, possibilitando a
inclusdo do componente de participacdo na pratica cotidiana, ampliando o foco das
funcdes do corpo para a clinica centrada no usuario (6,7,8). Compreender a
funcionalidade como a interacdo dinamica entre a condi¢céo de saude de uma pessoa,
os fatores ambientais e os fatores pessoais é apreender o cotidiano do individuo com

suas variacoes e projetar intervencdes para remover barreiras nos diversos contextos

(8).
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O PTS, enquanto instrumento de gestdo do cuidado (9), € um conjunto de
propostas de condutas terapéuticas articuladas, para um sujeito individual ou coletivo,
resultado da discussdo coletiva de uma equipe interdisciplinar, e geralmente é
dedicado a situa¢gBes mais complexas. Assim, 0 PTS é uma reunido em que todas as
opinibes da equipe sdo importantes para ajudar a entender o0 sujeito e,
consequentemente, definir propostas de acdes em saude (10). A elaboracdo de PTS
para os casos complexos e com alta vulnerabilidade tem grande potencial de transitar
da clinica tradicional a clinica ampliada, ja que lida com pessoas, com sua dimensao
social e subjetiva e ndo somente biologica. Dessa forma, € incorporado a nocao
interdisciplinar e como o termo “projeto” indica tratar-se de uma discussao prospectiva,
gue objetiva a realizacdo de uma revisdo do diagnostico, redefinindo tarefas e
encargos dos varios especialistas (11).

O cuidado integral pressupbe também a qualidade dos registros das
informacdes em prontuarios para comunicacao entre diferentes pontos da rede de
atencdo a saude (12). Um estudo de avaliacdo da qualidade dos prontuarios da
Atencdo Primaria em Saude (APS), verificou a completude de atributos sobre a
identificacdo dos usuarios atendidos e de carateristicas dos processos de
atendimento, em que concluiu por uma qualidade discutivel na continuidade do
cuidado (10). Atualmente, a principal fonte de informac¢éo em saude sobre o0 processo
de cuidado é o prontuario (12), que se tornou um instrumento ético-legal de
importancia para pacientes, instituicdo, equipes de saude, ensino e pesquisa (13). A
seguranca da informacéo de qualidade é condicao essencial para a analise sanitaria
fidedigna, para a tomada de decisdes baseadas em evidéncias e para o planejamento
de acbes de saude (14). O registro em saude passou a ser fundamental na pratica
clinica, onde os profissionais buscam a historia clinica e evolutiva para seguimento

dos pacientes (15).

Uma das definicbes possiveis para qualidade da informacdo € que uma
informacdo de qualidade é aquela apta e conveniente para o uso de acordo com a
necessidade do usuario (16). Existem varias dimensdes e indicadores de avaliacao
da qualidade da informacé&o (14) e a completude tem sido apontada como o primeiro
grande passo para melhoria dessa qualidade (17). Completude é o grau em que 0s

registros possuem valores ndo nulos (18), considerando nulo os campos em branco
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ou com codigos atribuidos a informacao ignorada (19). Outros estudos vém apontando
baixa qualidade do registro em saude, como Vasconcelos e colaboradores que
avaliaram a qualidade dos prontuarios de APS em municipios do Rio de Janeiro e
concluiram que houve baixa presenca de atributos sociais e informac¢des de base,
como data de abertura do registro, o que os fizeram inferir sobre a qualidade discutivel
na continuidade do cuidado, resultando em dificuldades para a pratica gerencial na
APS (20).

Considerando que ndo ha producdo académica sobre a qualidade dos
registros e/ou completude em prontuarios da atencéo especializada em reabilitacéo,
0 presente estudo teve como objetivo avaliar a completude dos registros de
prontuarios de usuérios atendidos por CER no Brasil, considerando a presenca de

aspectos relacionados a CIF, PTS e gestdo do cuidado.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo observacional de corte transversal, desenvolvido a
partir da analise das informacg@es registradas nos prontuarios de pacientes nos CER.
O presente trabalho compde o estudo multicéntrico, intitulado “CERBRASIL -
Avancos, desafios e operacionalizagdo dos Centros Especializados em Reabilitacéo
(CER)”, aprovado pelo comité de FEtica em Pesquisa sob n° CAAE:
19909119.3.0000.5268. (21)

Amostra e Desenho Amostral

A amostra foi composta por prontuarios de pacientes atendidos no CER e que
participaram do estudo CERBRASIL (7). Nesse sentido, os prontuarios foram
selecionados pelos servicos de forma aleatoria quanto a faixa etaria, sexo e natureza
de deficiéncia dos pacientes, desde que o paciente tivesse alta terapéutica, entre 0s
anos 2015 a 2019 e que constasse nos arquivos disponiveis. Os registros fisicos foram
colhidos no proprio CER por pesquisadores previamente treinados. O conjunto de
informacgdes extraidas reuniram dados de 13 unidades federativas, correspondendo
as cinco regides geograficas, a saber: 1) Nordeste: Alagoas, Bahia, Ceard e Rio
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Grande do Norte; 2) Norte: Amazonas e Para; 3) Centro-Oeste: Goias, Mato Grosso
e Mato Grosso do Sul; 4) Sudeste: Rio de Janeiro e S&o Paulo; 5) Sul: Rio Grande do

Sul e Santa Catarina.

Foram obtidos dados de 58 CER, dentre estes 30 CER Il (52%), 21 CER Il
(36%) e 7 CER IV (12%). Para definicdo do desenho amostral da etapa de coleta de
dados nos servicos foi levado em consideracdo o volume de estabelecimentos
distribuidos pelo territorio nacional, que totalizavam 217 unidades de CER no ano de
2019, de acordo com a base de dados disponibilizada pelo Ministério da Saude. O
desenho amostral considerou a extracdo de amostras intencionais. A estratégia
adotada visou privilegiar a selecdo de prontuarios conforme a natureza da deficiéncia
atendida em cada modalidade de CER. Assim, em cada estabelecimento foram
selecionadas as quantidades minimas de prontuarios: CER Il - 24 prontuarios para
cada natureza de deficiéncia; CER Ill - 16 prontuarios para cada natureza de
deficiéncia; CER IV - 12 prontuarios para cada natureza de deficiéncia (fisica,

intelectual, visual e auditiva).

Instrumento de coleta

O instrumento de coleta utilizado foi um formulario digital, usando-se o
software RedCap em tablet, desenvolvido pelo projeto multicéntrico CERBRASIL. Os
itens a serem coletados foram definidos a partir de uma Delphi de Especialistas que
discutiram quais 0s elementos essenciais que deveriam conter um prontuario,
contendo assim informacgdes sobre: Condi¢cdes de Saude, Fatores Pessoais, Fungdes
do Corpo, Fatores Ambientais, Gestdo do Cuidado em Saude (7). As dimensdes
Fungbes do Corpo, Fatores Ambientais foram baseados nos capitulos da CIF, assim
como questionou se os prontuarios faziam referéncia ao uso de CIF. Esse instrumento
coletou informacdes relacionadas a gestdo do cuidado, incluindo PTS, com pontos
gue versam sobre o itinerario terapéutico, de acordo com o que é preconizado pela
RCPD. Todos os itens incluiam a alternativa de resposta “nao informado” ou “nao

relatado”, o que tornou possivel quantificar a completude dos registros.

Para caracterizar os dados, as informacdes dos prontuarios foram divididas e

atribuidas pelos itens/variaveis que constam no Instrumento dos Prontuarios. As
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variaveis relativas as Condi¢cdes de Saude foram: CID 10, Histéria da Patologia
Pregressa (HPP), Historico da Doenca Atual (HDA); e Condi¢cdes Sociais a ldade,
Sexo, Raca, Escolaridade, Profissdo, Estado Civil e referéncia da utilizacdo da CIF.
Para funcionalidade as variaveis referentes a CIF subdividiram-se em Funcfes
Corporais (energia e impulsos, sono, emocionais, sensacdo de dor, tolerancia ao
exercicio, miccionais, sexuais, mobilidade das articulacdes, e forca muscular); e
Fatores Ambientais (com: “com quem o usuario reside?”, tecnologia assistiva,
medicamentos prescritos, barreiras fisicas no domicilio, saneamento basico, beneficio
social). Para avaliar a Gestdo do Cuidado as variaveis de referéncia foram: utilizacao
do PTS, definicdo de objetivos ou metas terapéuticas, definicdo dos instrumentos
padronizados e escalas utilizadas, definicdo das intervencbes realizadas. Foi
considerado como referéncia da utilizagdo do PTS no prontuario, quando havia uma
ficha especifica para o PTS contendo objetivos terapéuticos para o paciente, e

assinatura de pelo menos dois profissionais de categorias diferentes.
Analise dos Resultados

A completude dos registros foi analisada com base no escore adaptado de
Romero e Cunha (19) em 2006, que classificou a completude como excelente (maior
gue 95%), boa (de 95% a 90%), regular (89% a 80%), ruim (de 79% a 50%) e muito
ruim (menor que 50%). O escore de completude foi aplicado item a item, segundo as

categorias dispostas no questionario.

Para andlise dos dados foi utilizada a estatistica descritiva (frequéncia
absoluta e relativa). Foi utilizado teste de qui-quadrado para avaliar a diferenca de
completude entre os tipos de CER. Foi utilizado o software JAMOVI, versao 2.3.28

para analises estatisticas e adotado nivel de significancia de 5%.

RESULTADOS

Para a amostra, estava prevista a coleta de 2.784 prontuarios, entretanto
foram coletadas informagfes de 2.456 prontuarios de pacientes (88,2%). Esta perda
se deve aos servicos ndo terem disponibilizado prontuérios de pacientes com alta na

guantidade definida por natureza da deficiéncia (Grafico 1).
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Grafico 1. Fluxograma do processo de selecao e inclusdo de prontuarios no estudo.
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Deste modo, identificou-se que 1.427 (58,2%) prontuarios eram oriundos de
CER II, 780 (31,8%) de CER Ill e 246 (10,0%) de CER IV e o estado com maior
quantidade de prontuérios analisados foi do Rio de Janeiro (23,5%). Importante

destacar que as regioes Norte e Sul ndo dispunham de CER IV (Tabela 1).

Tabela 1: Quantitativo de prontuarios avaliados por perfil de modalidade de servigos

de cada regiao (n=2.456).

Estado Tipo de Modalidade
CER I CER Il CER IV Total
N=1428 N=782 N=246 N=2.456
Amazonas - 48 (6,1%) - 48 (2,0%)
Para 34 (2,4%) - - 34 (1,4%)
Alagoas 289 (20,2%) 52 (6,6%) - 341 (13,9%)
Bahia - 47 (6,0%) 49 (19,9%) 96 (3,9%)
Ceara 120 (8,4%) - - 120 (4,9%)
Rio Grande 239 (16,7%) 144 (18,4%) - 384 (15,6%)
do Norte
Goias 96 (6,7%) 48 (6,1%) 48 (19,5%) 192 (7,8%)
Mato - 46 (5,9%) 2 (0,8%) 48 (2,0%)
Grosso
Mato - - 48 (19,5%) 48 (2,0%)
Grosso do
Sul
Rio de 429 (30,0%) 97 (12,4%) 50 (20,3%) 576 (23,5%)
Janeiro
Sao Paulo 132 (9,2%) 205 (26,2%) 49 (19,9%) 386 (15,7%)
Santa 41 (2,9%) - - 41 (1,7%)
Catarina
Rio Grande 48 (3,4%) 95 (12,1%) - 143 (5,8%)
do Sul

Nota: Todas as porcentagens com 100% no total do tipo de CER, na coluna.
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A avaliacdo da completude das variaveis de Condi¢bes de Saude e Fatores
Pessoais dos prontuarios para servicos de CER I, CER lll e CER IV esta detalhada
na tabela 2. As variaveis CID 10, HPP e HDA sao do dominio Condi¢des de Saude, e

as demais variaveis sdo do dominio Fatores Pessoais.

A variavel Cor da Pele foi classificada como muito ruim em completude, com
42,7%. CID 10, HPP, Escolaridade, Profissédo, Estado Civil foram classificadas como
ruim. A variavel Referéncia da utilizacdo da CIF e HDA foram classificadas como
regulares. Apenas as variaveis Sexo e ldade foram classificadas como excelente
dentro do dominio Fatores Pessoais. Nenhuma variavel das Condi¢cdes de Saude
apresentou classificacéo satisfatéria (Bom ou Excelente) para completude.

A Unica variadvel que ndo apresentou diferenca estatistica entre os tipos de
CER foi a Idade. Para CID 10, HPP e HDA, o CER Il se destacou com a menor
completude registrada, distante dos percentuais dos demais CER. No CER IV, as
variaveis com maior completude foram HPP, HDA, Idade e Cor da Pele. Os destaques
com pior completude no CER 1V, além de Escolaridade, Profissao e Estado Civil, foi a
variavel Referéncia de Uso da CIF, na qual CER Il também obteve baixa completude.
Nesta Ultima variavel sobre uso da CIF, o CER Il teve melhor desempenho no grau de
completude. O CER IIl se destacou negativamente por ser o tipo de CER com menor
completude de registro de Cor da Pele, e um dos menores percentuais desse dominio

com 32,6% apenas de completude.
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Tabela 2: Percentual de completude do dominio Condi¢do de Saude e Fatores
Pessoais de CER Il, CER lll e CER IV.

CERII CER I CER IV TOTAL
Variaveis N=1428 N=782 N=246 N=2.456 p-valor
% % % %

CID 10 71,2 90,0 86,2 78,7 < 0,001
HPP 54,3 64,5 67,1 58,8 < 0,001
HDA 86,6 90,5 92,7 88,4 0,002
Idade 99,2 98,5 100,0 99,0 0,074
Sexo 100,0 100,0 100,0 100,0 -

Cor da pele 455 32,6 58,5 427 < 0,001
Escolaridade 57,7 55,5 30,9 54,3 < 0,001
Profisséo 56,7 54,5 33,7 53,7 < 0,001
Estado Civil 74,5 72,8 61,0 72,6 < 0,001
Referéncia da 90,1 70,5 70,7 81,9 < 0,001

utilizacdo da CIF

Legenda: CID 10 - Cédigo Internacional de Doencgas; HPP - Histdrico da Patologia Pregressa; HDA -

Histdrico da Doenca Atual.

A Tabela 3 apresenta os percentuais de registro das variaveis relacionadas a

CIF para Funcbes Corporais, Fatores Ambientais e Gestdo do Cuidado e PTS. As
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variaveis da CIF para Funcdes Corporais foram classificadas como muito ruim, com
excecao de Energia e dos impulsos, Mobilidade das Articulacbes e For¢ca Muscular
que foram classificadas como ruim. Ja para Fatores Ambientais, de uma maneira
geral, os prontuarios apresentaram excelentes registros sobre o uso de tecnologias
assistivas e beneficio social dos usuarios. Ja informacfes sobre com quem o usuario
mora foram classificadas como ruim. Por fim, os prontuarios apresentaram registros
muito ruins sobre medicamentos prescritos, saneamento basico do usuario e

existéncia de barreiras fisicas no domicilio do usuério.

Acerca de Gestdo do Cuidado e PTS, a variavel “Definicdo da Intervencgdes
Realizadas” foi classificada como muito ruim. As demais variaveis apresentaram
completude ruim. Na andlise estatistica comparativa entre os tipos de CER, as
variaveis que ndo apresentaram diferenca estatistica foram Func¢des Corporais
Miccionais e Sexuais, Medicamentos prescritos de Fatores Ambientais, e Definicao de
Objetivos ou Metas Terapéuticas e Definicdo dos Instrumentos Padronizados e
Escalas utilizadas de Gestéo do Cuidado e PTS. O CER Il apresentou percentual bem
abaixo dos demais para Sensacdo de Dor, Tolerancia ao Exercicio, Tecnologia
Assistiva que utiliza, se ha barreiras fisicas no domicilio do usuério. J4& o CER Il
apresentou completude abaixo das demais em Beneficio Social que o Usuério recebe,
Referéncia de Uso do PTS e Definicdo da Intervencdes realizadas. No geral, CER llI
foi a modalidade de CER com maior percentual de completude entre as modalidades.
O CER 1V, modalidade de maior densidade tecnoldgica, apresentou o menor
percentual de completude em diversas variaveis como; as Fun¢des Corporais de
energia e dos impulsos, sono, emocionais; 0s Fatores Ambientais com quem o usuario
reside, saneamento basico do usuario; além de definicdo das intervencdes realizadas
na Gestéo do Cuidado e PTS.

Tabela 3: Percentuais de prontuarios de CER com registros sobre dominios
Funcdes Corporais e Fatores Ambientais, segundo a CIF, e Gestédo do Cuidado e
PTS.

CIF = Funcdes Corporais CERIl CERIIl CERIV TOTAL p-valor
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Energia e dos impulsos
Sono
Emocionais
Sensacao de dor
Tolerancia ao exercicio
Miccionais
Sexuais
Mobilidade das articulagcbes
Forca muscular

CIF — Fatores Ambientais
Com quem o usuério reside?
Tecnologias assistivas que utiliza?
Medicamentos prescritos

Ha barreiras fisicas no domicilio do
usuario?

O usuario possui saneamento
béasico?

Beneficio social que o usuario
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Gestao do Cuidado e PTS
Referéncia da utilizacdo do PTS

Definicdo de objetivos ou metas
terapéuticas

Definicdo dos instrumentos
padronizados e escalas utilizadas

Definicdo das intervengdes
realizadas
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Grafico 2 — Grau de completude das variaveis, segundo dominios estudados.
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DISCUSSAO

Os principais achados indicam que as variaveis de condicbes de saude
obtiveram melhores resultados de completude em comparacdo com as variaveis
pessoais, assim como havia mais informacdes de alguns fatores ambientais do que
sobre funcdes corporais. Apesar do bom nivel de referéncia de alguns aspectos da
CIF e PTS nos prontuarios, aspectos objetivos relativos a gestdo do cuidado, como
meta terapéutica e intervencodes realizadas, foram mais raras nos registros de CER.
Dentre os tipos de servico, o CER IV apresentou a pior completude na maioria das

variaveis e o CER Il foi o que apresentou melhor completude.

As variaveis relacionadas a condicfes de saude como CID 10, HPP e HDA,
obtiveram melhores completudes que variaveis sociais, como Cor da Pele com 42,7%
de completude, classificada como muito ruim. Nossos resultados sobre Raga/Cor
coincidem com outros resultados da literatura que indicam proporcéo de incompletude
ruim em analise de tendéncia temporal de incompletude nos registros da raca nos SIS
do Brasil (22), em que dentre 12 grupos de doencas e agravos analisados apenas trés
nao tiveram escores ruins de incompletude, além disso as regides Norte, Nordeste e
Centro-Oeste apresentaram as maiores médias de incompletude do registro
Raca/Cor.

Quando analisamos a presenca das informacdes de Funcdes Corporais da
CIF a qualidade dos registros é precaria. Chamou atenc¢éo o fato de os dados sobre
funcbes sexuais terem sido a variavel com menor completude dentre as demais, com
completude abaixo dos 5%. E possivel que de alguma forma isto seja um reflexo das
palavras deficiéncia e sexualidade juntas ainda serem consideradas um tabu pelas
familias e pelos servicos de saude, assim como ha um pensamento de

“‘desexualizacéo” das pessoas com deficiéncia (24).

As variaveis sobre Fun¢fes Corporais com melhor completude foram Forca
Muscular e Mobilidade das Articulagbes, que atingiram 59,8% e 61,9%,
respectivamente. Talvez esse percentual maior de completude nessas variaveis se
deva a grande presenca de fisioterapeutas nos CER, visto que € o profissional de nivel
superior em maior numero entre todas as modalidades de servico de acordo com

dados disponibilizados de forma sistematizada oriundos do Cadastro Nacional de
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Estabelecimentos de Saude (26), em que os Gestores e servicos possuem a
responsabilidade de manter atualizado, sendo esse um critério de monitoramento por

parte do Ministério da Saude (26).

Em relagdo aos Fatores Ambientais da CIF, houve variaveis com excelentes
desempenhos em completude como uso de Tecnologias Assistivas e Beneficio Social,
0 que demonstra que o CER tem servido como equipamento do SUS que avalia e
dispensa de Orteses, Proteses e Meios Auxiliares de Marcha (OPM) e incorporou na
sua avaliacdo o aspecto social por meio da informacado sobre beneficios fundamental
no contexto de cuidado integral. Entretanto as demais variaveis ndo obtiveram registro
satisfatério. Essa baixa qualidade de algumas variaveis relativas a CIF é sugestiva de
dificuldades dos profissionais de saude na utilizacao e coleta da CIF, como citado por
Ptyushkin e colaboradores (27), além de profissionais de CER referirem que a
utilizacdo da sua estrutura era complexa e trabalhosa. A baixa utilizacdo da
classificacdo pelos profissionais pode estar relacionada com o desconhecimento,
impressdo de alta complexidade da ferramenta e desinteresse profissional. Os
profissionais ndo usam tanto a CIF quanto a admiram (28). Por outro lado, é
importante relembrar que a CIF se propfe a ser o Indicador de Saude que pode ser
incorporado dentro dos sistemas de informacdo em saude e utilizado de forma
complementar a CID-10 (28), gerando dados epidemioldgicos do servigo de saude em
gue é possivel criar estratégias de cuidado individualizadas e/ou coletivas. A CIF
sistematiza informagdes geradas no servico de salde a partir da sua estrutura
multidimensional, ao qual aliado aos qualificadores torna-se possivel demonstrar a
resolutividade do servigo e evolugdo do tratamento do usuério, além de tornar mais
claros para os profissionais alguns conceitos fundamentais como funcionalidade,

participacéo e deficiéncia (28).

Os resultados dos registros sobre referéncia de uso do PTS indicam a
potencialidade em efetivar o cuidado integral, visto que o PTS é uma ferramenta que
possibilita a cogestdo da assisténcia entre os profissionais e o usuario, sempre
orientada pelas singularidades do sujeito e seu contexto (2). Em estudo sobre perfil
de profissionais e gestores de CER em Minas Gerais apontou que foi positiva a
inclusdo do PTS no processo de trabalho para 64,7% dos participantes (29).

Provavelmente isso se deve a ndo implementacéo destes instrumentos — PTS e CIF -
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de fato, como parte das atividades do CER, portanto se apresentando de forma

incompleta em alguns aspectos (30).

Valentim (2021) encontraram que um dos desafios vivenciados na rotina dos
servigos de CER é a auséncia de dados sobre funcionalidade, limitagéo as atividades,
restricdo a participacdo e fatores contextuais por falta de registro e qualidade do
registro em saude, que impossibilita a geracdo desses dados. Os autores apontam
como possivel estratégia de superacdo desse desafio a ampliacdo do prontuario de
forma que inclua informacdes sobre o CER, viabilizando uma andlise integral da

pessoa com deficiéncia através do prontuario (30).

A auséncia de informacdes relevantes e necessarias para gestédo do cuidado
como definicdo de metas terapéuticas, objetivos e intervencdes realizadas dentro do
CER, aponta a uma perda de oportunidade para mudanca do paradigma assistencial
hoje instalado. O CER € um importante espaco fértil para desenvolver um modelo de
assisténcia em que o individuo e seu contexto € o centro do processo de recuperacao
e suas demandas atendidas (2). Uma hipétese proposta por Donabedian (12) é de
gue a qualidade dos registros efetuados seja reflexo da qualidade da assisténcia
prestada. Neste sentido, os achados do presente estudo hipotetizam uma pratica
clinica e cuidado integral nos CER aquém daquilo preconizado pela RCPD nos
estados analisados, sendo necessario estudos comparando 0s registros realizados

com a efetiva qualidade da assisténcia prestada a populacao com deficiéncia.

Como limitacdes do estudo, foram identificados a auséncia de prontuario
eletrdnico em todos os 58 servigos visitados, pois nem todos os documentos dos
prontuarios estavam fisicamente completos, com perda de folhas, papéis com letras
ilegiveis e, consequente, perda de informacgfes. Outra limitacdo foi que embora a
amostra seja oriunda de todas as regides geograficas do Brasil, esta nao foi
representativa dentro dos 13 estados e das cinco regidoes do Brasil. Apesar do estudo
nao ter tido um foco analitico representativo sobre o problema, foi o primeiro que se
propds a avaliar a completude de registros em CER, e pode servir de base para
avanco na completude e consequentemente da qualidade de informagdes em servigos

para pessoas com deficiéncia no Brasil.
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CONCLUSAO

Foi possivel observar na amostra analisada que os registros de prontuarios
de usuarios atendidos por CER obtiveram completude caracterizada como “ruim”, no
gue tange a completude de informacdes para os aspectos da CIF, Gestédo de Cuidados
e PTS. As informacfes sobre as condi¢cdes de saude foram as mais bem avaliadas
guando comparadas as sociais. Informacdes sobre fatores ambientais estavam mais
presentes do que sobre as fungbes corporais. Entre os tipos de servigo, o CER IV
apresentou a pior completude e o CER Il foi o que apresentou melhor completude na
maioria das variaveis. Além da falta de informac6es completas e diversificadas que
fundamentam uma avaliacdo integral da pessoa com deficiéncia atendida, houve
caréncia de informacdes objetivas sobre a terapéutica, importantes para uso do PTS
e efetivacdo de uma boa gestéo do cuidado.
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6. DISCUSSAO AMPLIADA

O Amazonas apresentar a menor classificacdo no grau de implantacado da
RCPD (30,2%) entre os oito estados estudados parece ser sintomatico. Todas as
demais unidades da federacdo apresentaram grau intermediario de implantacéo entre
50 e 74% (Ribeiro et al., 2023), mas estes estados apresentaram uma organizacao
politica e uma governanca sobre a RCPD claramente melhor que a do Amazonas.
Podemos comprovar esse fato pelos préprios itens da Matriz de operacionalizacao e
pelas falas dos membros do Grupo Condutor que citaram que nao havia instrumentos
de monitoramento e avaliacdo, logo ndo existia um acompanhamento rotineiro,
sistematico e continuo dos servicos habilitados. Além disso, citaram a dificuldade em
ter informacao quando havia troca de gestores da coordenacao da RCPD, o que acaba
por desacelerar o processo de implantacédo (Tobias; Leles; Lima, 2023). Outro fator
importante que influenciou negativamente essa continuidade, organizacdo e
governanca foi a troca de governadores do estado do Amazonas nos anos
subsequentes a instituicdo da RCPD, como revelado por membros do apoio técnico e
do GC. Para se ter ideia, foram 4 governadores apenas no intervalo de maio de 2017
a janeiro de 2019(Fernandes et al., 2022).

Uma prova de que a gestdo da RCPD é escanteada também em outros
estados até mais desenvolvidos que o Amazonas, € o resultado que traz o estudo da
implantacdo da RCPD em Sao Paulo, onde é referido pouco engajamento nas
discussdes de diversos 6rgaos com representacdo no Grupo Condutor ficando o
protagonismo entre as Areas Técnicas PCD e representantes do COSEMS (Ferreira;
Mota; Bousquat, 2023). Os autores fazem uma conexdo dessa situacdo com a
organizacdo dos servicos da RCPD, na qual servi¢os de reabilitacdo especializados
sdo preponderantes nas acdes e os demais componentes da rede parecem se
ausentar de suas funcdes (Dubow; Garcia; Krug, 2018; Ferreira; Mota; Bousquat,
2023). Ferreira, Mota e Bousquat concluem que quando nao € induzida por atores
externos, a discussao € protocolar, reduzida aos informes de credenciamento de
acles e servicos e adquire centralidade com demandas de Orgaos externos e com o

surgimento de novos problemas de saude publica (Ferreira; Mota; Bousquat, 2023).
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A questao do funcionamento do Grupo Condutor no Amazonas € outro fator
gue contribuiu para uma operacionalizacao incipiente no estado. Nao foi encontrado
nenhum registro em CIB ou atos normativos de funcionamento do GC entre 0os anos
de 2012 a 2018, isso inclui a auséncia de registros formais de reuniées. Entendendo
o0 GC como espaco de governanca gerencial da RCPD, que exerce um papel de
importancia na regionalizacdo cooperativa com pactuacao articulada entre regioes é
coerente com o baixo nivel de 30,2% de RCPD implantada no Amazonas. Os
membros dos GC afirmaram a dificuldade que possuem em implantar protocolos,
fluxos de atendimentos por questbes administrativas. Adicionalmente, a nuvem de
palavras que reuniu 0s principais termos nas entrevistas mostrou uma auséncia da
palavra GRUPO e CONDUTOR o que interpretamos como fraco senso de coletividade
na fungdo dos membros do GC entrevistados e uma baixa relevancia do
funcionamento dessa instancia como espaco gerencial (Ribeiro et al., 2023; Tobias;
Leles; Lima, 2023).

Os resultados do Capitulo de operacionalizagdo da RCPD no Amazonas
convergem com os resultados do artigo Avaliacdo da implantacdo da RCPD no SUS,
uma vez que o nivel de implantac&o local o capitulo encontrou Falhas estruturais e
fragmentacao das etapas de implantacéo no estado, enquanto o artigo apresentou o
Amazonas com implantacao incipiente da RCPD, contrastando com outros estados.
Nas etapas de implantacdo o capitulo indicou inobservancia de etapas importantes e
desarticulacdo com as diretrizes da politica nacional, assim como o artigo verificou
gue o diagndstico regional e adesdo comecaram, mas ndo houve avango consistente
no Amazonas. Em relagéo a contratualizacao foi encontrado problemas estruturais e
de articulacdo que dificultam a formalizacdo dos servicos indicado pelo capitulo, ja o
artigo corrobora informando que a contratualizacdo nao atingiu nivel avancado em
nenhum estado. Essa concordancia entre os produtos cientificos ocorreu também em
relacdo ao Monitoramento e avaliacdo, no qual o capitulo atestou falta de continuidade
evidencia auséncia de sistema eficaz de monitoramento e o artigo concluiu que todas

as fases de acompanhamento foram praticamente inexistentes.

Seguindo o paralelo entre Capitulo da operacionalizagéo e Artigo da Avaliacdo
da RCPD, em relacao aos recursos e condicbes amazonicas o capitulo encontrou que

desinformacéo, falta de recursos e desalinhamento territorial sdo barreiras para o
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acesso e 0 artigo completa que isso reflete implantacdo incipiente do estado e
necessidade de regionalizacdo estruturada. Para futuras perspectivas de avancos
positivos da RCPD, o capitulo aponta que agentes comprometidos se destacam como
forca resiliente em meio as fragilidades no quesito papel humano e institucional, assim
como o artigo recomenda criagdo de grupos condutores e regionalizacdo para

fortalecimento institucional.

Sobre informacdo em saude, quando analisamos a completude de prontuarios
de CER no Brasil como indicador de qualidade de registros no ambito da RCPD,
percebemos uma auséncia de informa¢des importantes, relevantes e necessarias
para a gestdo do cuidado como metas terapéuticas, objetivos e intervencdes
realizadas. Isto aponta para uma perda de chance de mudanca de paradigma
assistencial, no qual o usuéario € o centro do processo de recuperacdo e suas
demandas atendidas. Indicando que a prética clinica e cuidado integral podem estar
aquém do preconizado na RCPD. A hip6tese € que a baixa completude do registro
seja interpretada como uma qualidade do cuidado menor e consequentemente

incipiente qualidade do cuidado integral.

Com um olhar mais aprofundado sobre a tematica dos registros em saude no
ambito da RCPD da populagdo com deficiéncia, devemos informar que todos os
prontuérios analisados neste presente estudo foram fisicos. Nenhuma unidade de
CER estudada utiliza prontuario eletrénico, o que dificulta o compartiihamento de
informacgdes e construcao coletiva do Projeto Terapéutico Singular. O matriciamento
de equipes dos outros pontos e niveis da rede de atencdo a salude para atencao a
saude das pessoas com deficiéncia é descrito na tabela SIGTAP - Sistema de
Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e OPM do SUS, como
apoio sistemético as equipes dos outros pontos de atencdo da rede de atencdo a
saude, para atencao a saude das pessoas com deficiéncia, por meio de discussdes
de casos e do processo de trabalho, atendimento compartilhado, acdes intersetoriais
no territério, e contribua no processo de cogestéo e corresponsabiliza¢do na conducgéo
do projeto terapéutico singular - PTS, podendo ser realizado a distancia por meio de
tecnologia da informacéo e comunicacao (TICs) utilizando métodos sincronos. Dessa
forma, a implantacdo do Prontuéario Eletrénico auxiliaria na gestdo do PTS, uma vez

gue € possivel ser conduzido também a distancia.
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O PTS remete diretamente ao Apoio Matricial, termo este cunhado por Gastéao
Wagner (Campos, 1999), que representa uma forma inovadora de organizacdo do
trabalho em saude que rompe com a ldgica tradicional fragmentada do modelo
hierarquico de encaminhamentos. Nesse arranjo, o apoio matricial funciona como uma
estratégia em que equipes especializadas oferecem suporte técnico-pedagdgico e
assistencial as equipes de referéncia, de modo a ampliar a resolutividade da atencao
e a promover a corresponsabiliza¢ao pelo cuidado do usuario. No &mbito da RCPD, o
Apoio Matricial é fundamental para a constru¢do e acompanhamento do PTS. O PTS
€ um plano de cuidado construido coletivamente e centrado nas necessidades
singulares da pessoa com deficiéncia, articulando objetivos, estratégias e
responsabilidades entre profissional, usuario e familia. Nessa perspectiva, o apoio
matricial garante que equipes multiprofissionais dos CER e outros servigos
especializados colaborem com as equipes da APS, apoiando o planejamento, a

execucao e a avaliacao das acdes do PTS.

Esse modelo promove um rearranjo organizacional no setor saude,
substituindo a légica verticalizada do encaminhamento por um processo horizontal e
compartilhado. Em vez de transferir o problema para outro servi¢o, 0 apoio matricial
fortalece a capacidade de analise e intervencdo das equipes de referéncia,
fomentando a gestdo democréatica do cuidado. Assim, constréi-se uma rede que
integra saberes clinicos, pedagdgicos e sociais, valorizando o dialogo interdisciplinar,
a corresponsabilidade e a autonomia do usuario. O processo de trabalho das equipes
de apoio matricial se estrutura em trés eixos principais: apoio técnico-pedagdgico,
apoio assistencial direto, gestdo compartilhada (Campos, 1999). Dessa forma, o Apoio
Matricial articulado ao PTS na RCPD fortalece a integralidade do cuidado e amplia a
capacidade do SUS em responder as necessidades complexas das pessoas com

deficiéncia, consolidando uma rede inclusiva, articulada e centrada no suijeito.

O Brasil conta hoje com o Prontuario Eletronico do Cidadéao, chamado PEC e-
SUS APS, que completou 10 anos de implantacdo em 2023. O PEC € uma estratégia
de implementacao de um sistema de informacgao, visando o registro e a gestao dos
dados de saude da APS. E disponibilizado gratuitamente para todos 0os municipios
brasileiros, mas cabe ressaltar que estes ndo sdo obrigados a utilizar o sistema,

podendo optar por desenvolver seus proprios ou contratar um privado. Um aspecto
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gue pode interferir na escolha pelo uso do PEC em detrimento de sistemas terceiros
€ a sua integracao com outros servi¢os da rede de saude, especialmente nos niveis
da atencao especializada e hospitalar. Nesse interim, entende-se que 0s gestores
municipais tendem a priorizar aparelhos que operem nos diferentes pontos de atencéo
a saude, com vistas a integracao das informac¢des no ambito municipal (Celuppi et al.,
2024). Esse dado mostra que mesmo um CER utilizando um Prontuario Eletrénico,
nao seria garantido que haveria articulacdo com APS, atencao hospitalar, urgéncia e
emergéncia, visto que nem o PEC que é utilizado h& 12 anos no Brasil ndo trabalha

com interoperabilidade com outros niveis de atencao no territorio.

Em muitos casos, ainda persiste a negligéncia e o abandono as pessoas com
deficiéncia. Quando procuramos a Ficha de Qualificacdo utilizada pelas equipes
Estratégia Saude da Familia e Equipe de Atencdo Primaria para Cuidado a pessoa
com deficiéncia ndo encontramos, apesar de existir da pessoa idosa, pessoa com
diabetes, gestante e puérpera, pessoa com hipertensao, ficha de cuidado a mulher na
prevencdo do cancer e cuidado no desenvolvimento infantil. Na Cartilha do Fundo
Nacional de Saude de 2025, dentre os 28 (vinte e oito) Programas Prioritarios da
Atencdo Priméria a Saude ndo encontramos da atencdo a saude da pessoa com
deficiéncia, veremos apenas na atencdo especializada (Brasil; Ministério da Saude,
2025). Isso corrobora para afirmar que o cenario de trabalho em redes permanece
incipiente para a RCPD, apresenta desafios e falhas na proposta de integracao
(Pereira; Mota; Bousquat, 2023). E essa fragmentacéo, infelizmente, é compartilhada
com o0 ente nacional que pouco estimula a formagéo dos profissionais da APS sobre
o0 tema da deficiéncia, ou parece ndo promover o protagonismo da APS na RCPD
como coordenador e ordenador do cuidado, ficando essa fungéo para os CER. E,
como temos vazios assistenciais de CER, boa parte da populacdo com deficiéncia
tende a continuar sem acessar completamente a rede ou ter um cuidado integral
(Ribeiro et al., 2022).

Todos esses desafios, quando transportamos para o territério Amazénico o
panorama sanitario da populacdo com deficiéncia toma contornos de complexidade
inquestionaveis. Existe uma categoria analitica, que usaremos como conceito para
aprofundar o debate das necessidades de saude da populagcdo amazbnica, que € a

expressao Territorio Liquido (Schweickardt; ElI Kadri; Lima, 2019). Ela expressa
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especificidades do territorio Amazonico, que revela mosaico entre terra, floresta, agua
e pessoas, e expressa modos proprios de fazer e de compreender a vida e a saude.
O contato com o banzeiro, energia/forca das aguas, nos faz pensar na abertura ao
diverso, a sensibilidade ética e estética do pesquisador, que suscita quebrar
pensamentos e imagens prévias no contato com o campo empirico, construindo novas
imagens, pensamentos e linguagem (Martins et al., 2022). O territorio liquido engloba
os rios como fluxos de conexdo das pessoas e lugares, impregnado de relacdes
simbdlicas das populacdes ribeirinhas e tradicdes culturais no lugar especifico
(Ceccim et al., 2016). Trazemos esse conceito, pois o territorio liquido implica fazer a
pesquisa com o outro, € ndo do outro ou para o0 outro, e s6 possivel pesquisar neste
ambiente se estiver com as gentes da Amazonia (Martins et al., 2022), aqui N0 NOSSO
escopo com as pessoas com deficiéncia. Como perspectivas, sonhamos com um dia
responder como as diferentes pessoas com deficiéncia da Amazénia profunda
transitam no Territério Liquido, como criar sua rede de apoio para existir, como cuidar
da propria saude, como se comunica...? Deixamos aqui essa ideia-forca de criar em

ndés memoaria de futuro, ou seja, daquilo que queremos transmutar na realidade.

Os trés produtos apresentados nesta tese indicaram resultados que
convergem em pontos criticos como implantagédo incompleta ou incipiente da RCPD —
especialmente no Amazonas, que nao conseguiu avancar em etapas essenciais;
fragilidade na contratualizacdo, monitoramento e certificagdo dos servicos com
lacunas que comprometeram a sustentabilidade da rede; desarticulacdo entre
planejamentos locais e diretrizes nacionais, resultando em fragmentagcao da atencao;
problemas de acesso devido a insuficiéncia de recursos, desinformacdo e
desigualdades territoriais; baixa institucionalizacdo dos grupos condutores regionais,
dificultando a governanca da rede; e completude baixa da informacé&o dos prontuarios
de CER, com falhas especialmente na documentacdo de metas terapéuticas,
intervencdes e articulagcéo a rede como gestao do cuidado. Esses pontos demonstram
que, apesar dos avangos pontuais, a RCPD nunca se consolidou como politica

robusta, apresentando desigualdades de implantacdo entre estados.

A partir dessa reunido resumida de pontos criticos da RCPD encontrados por
estes trabalhos, que precisamos destacar importancia da Portaria n® 1.526/2023, que

instituiu a Politica Nacional de Atencéao Integral a Pessoa com Deficiéncia - PNAISPD
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e redefiniu as diretrizes da RCPD, por representar um marco regulatorio estratégico
ao reinstituir e atualizar a politica nacional, substituindo a logica fragmentada por uma
politica mais ampla, que contempla desde a promocao da salude até a reabilitacdo e
incluséo social, fortalecer a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia como
componente essencial da Rede de Atencdo a Saude, reforcando a necessidade de
regionalizar do cuidado, definir de fluxos de acesso, estimular a contratualizacdo dos
pontos de atengdo, fomentar monitoramento continuo da rede. Além disso, a
PNAISPD tem sua maior centralidade na gestdo democréatica e no controle social,
estimulando a participacdo de usuarios, familias e conselhos de saude no
acompanhamento da politica, ela estabeleceu critérios mais claros para certificacao e
financiamento dos pontos de atencdo, corrigindo uma das fragilidades centrais
identificadas tanto no Amazonas quanto no conjunto dos estados, assim como
reconheceu especificidades territoriais e regionais, aspecto crucial para a Amazonia,
onde o0s obstaculos geogréficos, logisticos e culturais demandam arranjos

diferenciados para garantir o acesso.

Dessa forma a PNAISPD, ao atualizar a politica anterior, oferece instrumentos
gue podem responder diretamente aos problemas identificados nos nossos estudos
como para a falta de monitoramento a PNAISPD prevé mecanismos sistematicos de
avaliacao da rede, corrigindo o vazio identificado pelo artigo de avaliacdo. Para a baixa
contratualizacdo e certificacdo, ela institui processos mais claros de pactuacédo e
financiamento, condicdo essencial para garantir a permanéncia dos servicos. Para as
desigualdades territoriais do Amazonas, PNAISPD reforca a necessidade de
estratégias regionais, contemplando populagdes ribeirinhas, indigenas e de areas
remotas. Para a desarticulagdo entre politica nacional e execucdo local, ela vem
fortalecer os grupos condutores estaduais e regionais, alinhando planejamento,
execucao e avaliacdo. Por fim, para o problema do acesso e da desinformacéo, a
PNAISPD prevé acdes integradas de comunicagdo, educagdo permanente e
ampliacao da participacao social. A Portaria n°® 1.526/2023 surge como um divisor de
aguas, ela ndo apenas corrige as falhas da implantacao inicial da RCPD, mas também
amplia sua abrangéncia ao transformar a politica em uma estratégia integral,
garantindo maior clareza normativa, critérios de financiamento, fortalecimento da
regionalizacdo e valorizacdo da participacdo social. Este novo marco regulatorio é

fundamental para transformar os diagndsticos de fragilidade em oportunidades de
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consolidacédo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no SUS, especialmente

em contextos mais complexos como o do Amazonas.
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7 CONCLUSAO

Em nosso estudo, avaliamos a implantacdo da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia em oito estados brasileiros, contribuindo para o fortalecimento do
SUS ao desenvolver uma matriz avaliativa inédita, composta por quatro dimensdes e
oito subdimensdes totalizando 240 pontos, que mede 0 grau de implantacdo da rede.
A andlise mostrou que, embora a maioria dos estados tenham alcancado nivel
intermediario, h4 incipiéncias na contratualizacdo dos servicos e no monitoramento
continuo. O estudo propde a¢des como fortalecimento da regionalizacdo e criagdo de
grupos condutores regionais e municipais, buscando aprimorar a governanca e a
efetividade do cuidado as pessoas com deficiéncia. Em sintese, o estudo oferece um
diagndstico rigoroso e recomendacbes praticas que podem orientar gestores e
formuladores de politicas publicas na consolidacdo de uma rede de cuidados mais

inclusiva e resolutiva com a equidade e a integralidade da atencéo a saude.

O Amazonas foi o Unico estado classificado com grau incipiente de
implantacdo da RCPD, os demais estados foram classificados com moderado.
Importante destacar que o Amazonas, figura com um dos piores IDH entre os estados
estudados, tem a menor densidade demogréfica, apresentou sucessivas trocas na
gestdo estadual durante o periodo estudado, com consequentes interrupcdes no

processo de implantacdo, o que provavelmente influenciou esse resultado.

Além disso, evidenciamos a fragilidade da regionalizacdo da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no Amazonas, marcada pela auséncia de grupos
condutores regionais e pela centralizacédo das ac¢des na capital. A descontinuidade da
gestdo estadual e a rotatividade de profissionais comprometeram a articulacéo
intersetorial e a continuidade das politicas publicas. Soma-se a isso a escassez de
profissionais qualificados e a dificuldade de garantir a contratualizacdo e a habilitacao
de novos servigos especializados, como os Centros Especializados em Reabilitagdo
(CER). Esses achados evidenciam a necessidade de fortalecimento da governanga,
da gestdo compartiihada entre os entes federativos e de investimentos na
interiorizagao e qualificagéo dos servigos, como condi¢éo para a consolidagéo de uma

rede de cuidados regionalizada, integral e equitativa no estado do Amazonas.

A pesquisa também apontou que os registros de prontuarios dos Centros

Especializados em Reabilitacdo no Brasil apresentam melhor completude nas
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informacgdes sobre condi¢cdes de saude e fatores ambientais, em comparacdo com
variaveis pessoais e funcbes do corpo. Embora aspectos relacionados a
funcionalidade e ao projeto terapéutico estejam relativamente bem documentados, ha
fragilidades nos registros ligados a gestdo do cuidado, como metas terapéuticas e
intervencdes realizadas. Diante disso, destaca-se a necessidade de qualificar os
processos de trabalho relacionados ao registro em prontuario, além de implementar
variaveis que permitam a caracterizacao das pessoas com deficiéncia e sistematizar
as informagbes sobre saude, funcionalidade e gestdo do cuidado no contexto da

reabilitacéo.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia constitui uma estratégia
essencial do Sistema Unico de Salide para assegurar uma atencao integral, continua
e de qualidade a pessoas com deficiéncia, articulando a¢cfes nos diferentes niveis de
atencao. Nesse sentido, esta tese analisou o grau de implantacdo desta rede no Brasil,
com foco no Amazonas. Embora tenha havido avangos nas etapas iniciais, como
adesdao e diagnostico, o estudo identificou fragilidades significativas em areas como
contratualizacdo de servigcos, monitoramento e regionalizacdo. No Amazonas, a
descontinuidade na gestdo estadual e a falta de estruturas regionais dificultam a
consolidacdo da rede. Além disso, a andlise dos prontuarios revelou lacunas de
registros sobre gestao do cuidado, especialmente em relacdo a metas terapéuticas e
intervencdes realizadas. Esses resultados destacam a necessidade de investimentos
em governanca, planejamento regional, qualificagcdo dos registros e avaliacéo
continua para fortalecer a rede no SUS.

Como perspectiva, o estudo propde que os esfor¢os futuros se concentrem na
interiorizacdo dos servigcos, na valorizacao da informacdo em saude e na adocédo de

mecanismos regulares de avaliagcédo, visando a consolidacdo de uma rede mais

equitativa, resolutiva e integrada.
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8 MEMORIAL

Eu ingressei no doutorado em Saude Publica na Amazoénia em 2020, oito anos
apos defender o meu mestrado em Fisioterapia pela UFSCar em 2012. Atuava na
época como fisioterapeuta e Coordenador da Fisioterapia da Policlinica Codajas, a
maior policlinica do Amazonas onde funciona um CER Ill. Apds a concessao para
aperfeicoamento profissional ser publicado no Diario Oficial do Amazonas em
novembro de 2021, pude me dedicar exclusivamente ao doutorado. Até entdo me
dividia entre gerenciar e atender em minha clinica particular, na Policlinica Codajas e

cursar as disciplinas do curso.

A dedicacéo exclusiva foi fundamental para mergulhar no campo de estudo da
pessoa com deficiéncia, algo proporcionado pelo meu orientador Professor Dr
Tidtrefis, que fazia parte de dois projetos multicéntricos de abrangéncia nacional, a
REDECIN Brasil e o CER-Brasil. Pelo grupo REDECIN, pude viajar por duas
oportunidades para reunido de pesquisa presencial, com discussdo dos dados,
planejamento de publicacdes, escrita cientifica. As reunifes online tornam-se
frequentes, lembrando que inicio o curso em meio a pandemia de COVID-19, em
outubro de 2020, entédo o trabalho remoto era quando podia participar entender os

objetivos dos projetos e processo de trabalho em pesquisa.

Participei de diversas publicacbes, além das apresentadas como resultados
desta tese, fruto das oportunidades proporcionadas pelo meu orientador e vontade
minha de querer fazer parte e construir juntos com os demais pesquisadores mais

experientes que eu.

Me engajei no movimento estudantil, fundando a APG Fiocruz Amazoénia, que
€ a Associacao de Pos-graduandos amazonica criada apos a minha participagéo no
IX Congresso Interno da FIOCRUZ em 2021, onde foi colocada a importancia de haver
uma entidade estudantil para representar formalmente os alunos em instancias
internas da Fiocruz Amazbnia como Céamara Técnicas de Educacdo, Conselho
Deliberativo, Colegiados de PPGs, mas principalmente defender os interesses do

aluno, do pos-graduando.

A ABRASCO é uma instituicdo associativa e representativa do campo da saude

coletiva no Brasil, da qual me associei em 2021. Participei do ABRASCAO de Salvador
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em 2022. Ingressei em 3 Grupos Tematicos que foram Avaliacdo em Saude,
Deficiéncia e Acessibilidade e Promocéo da Saude. Pelo fato da minha tese envolver
a tematica pesquisa Avaliativa me indicaram para a Coordenac¢do do GT para o Biénio
2023-2025, junto com outras duas professoras, Daniela Nikel da UFSC e Alice Uchoa
da UFRN. Em 19 de marco de 2024, por indicacdo do GT de Deficiéncia e
Acessibilidade da ABRASCO, foi nomeado pelo entdo Ministro Silvio Luiz de Almeida
como Conselheiro Suplente do CONADE, érgdo nacional historico de luta pelos
direitos da pessoa com deficiéncia no Brasil.

pY

Na semana anterior a finalizagdo da concessdo para aperfeicoamento
profissional do governo do Amazonas, fui convidado para integrar a equipe da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia como Técnico e aceito o convite. A nova
funcdo comeca em outubro de 2024, ali coloco em pratica as possiveis solucdes das
fragilidades da RCPD. Entro no Grupo Condutor Estadual da RCPD onde conduzi
todas as reunifes desde entdo, conseguimos instituir um calendario de Reunides
Ordinarias mensais para 0 ano de 2025 inédito desde a criacdo da RCPD em 2012.
Até entdo todas as reunifes eram extraordinarias, pontuais, esporadicas de acordo
com a demanda normalmente urgente do momento. Hoje a regularidade de reunibes
do Grupo Condutor informa uma continuidade no trabalho, mantém contato com MS

mais frequente, longitudinalidade na governanca da rede.

Aproveitamos a oportunidade do evento de acolhimento dos novos gestores
municipais de salde apds a eleicdo de 2024 para identificar e cadastrar 58 dos 62
representantes municipais da RCPD. Os demais representantes municipais nos
encontramos apos o evento. Criamos um canal de comunicagéo direta com a RCPD
dos municipios do interior, enviamos material de apoio, agendamos uma reuniao
online remota. Sentimos muito a falta de conhecimento dos gestores em relagéo ao
cuidado integral a pessoa com deficiéncia, sobre 0s passos para operacionalizacao

da RCPD, formacé&o sobre deficiéncia etc.

O que nos da esperanca € o sentimento que a Secretaria Estadual de Saude
e a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia necessitam de um corpo técnico
formado para implantar Redes de Atengéo a Saude, com interesse em ver a politica
implementada, com visdo critica dos processos ocorridos pregressamente para

construir uma rede integral, humana, articulada e com olhar equanime para as
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necessidades de saude da populacédo com deficiéncia. O proximo passo sera fundar
0 primeiro Férum da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia do Brasil, como
prevé a Portaria 1.526(BRASIL, 2023), que dispbe sobre a Politica Nacional de
Atencéo Integral a Saude da Pessoa com Deficiéncia. Este Forum teré a finalidade de
construir espacos coletivos plurais, heterogéneos e multiplos para participacéo cidada

na implantacéo e implementacdo da RCPD.

O curso de doutorado em Saude Publica na Amazonia me formou
integralmente como um Sanitarista. Entrei no curso trazendo na bagagem a
experiéncia de ter sido professor do Curso de bacharelado em Saude Coletiva da UEA
por 3 anos no municipio de Parintins, entretanto o doutorado permitiu um envolvimento
muito mais visceral com os principios do SUS, com a arte da intersetorialidade, com
a imensa dificuldade que € ofertar saude com equidade para uma populacéo de 200
milhdes de habitantes. Quando h& essa concretizagdo, estamos cumprindo uma
missao por vezes nao valorizada na sua magnitude, que é efetivar um Sistema de
Saude universal, integral em um pais continental como o Brasil. Apenas apos ter
cursado o doutorado, que me vi com as ferramentas na mao necessarias para
implantar a RCPD de fato no territério do Amazonas, pois vinha de algumas
experiéncias em conselhos de saude em Parintins, com experiéncia no CONADE

tendo contato com as pautas.

Este doutoramento me tornou uma pessoa melhor do ponto de vista humano,
me deu coragem de pensar e sonhar grande, me apresentou um mundo onde é
possivel edificar pontes, superar as fragmentacdes do acesso, do cuidado, da saude.
O tempo do doutorado me proporcionou encontros com pesquisadores abnegados e
resilientes, que acreditam na causa do SUS que € levar saude para todos, em todos
0s niveis de acordo com as necessidades especificas de cada pessoa. Esse talvez
seja o maior privilégio de crescimento pessoal que tive, o do cultivo ao encontro, da
escuta e do apoio mutuo que € recorrente em grupos de pesquisas multicéntricos,
com pessoas que estavam incutidos do sentimento real e profundo de contribuir para
universalidade do acesso, integralidade da assisténcia e equidade na distribuicdo dos
servicos, no caso em estudo para a populacdo com deficiéncia. Um destaque
extremamente positivo, que muito agregou a minha trajetoria profissional e pessoal,

foi a relacdo orientador-orientando, pois tive um guia/mentor/orientador humano,
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técnico, rigido, educado e empatico nesse processo de doutoramento. Guardo
profundo respeito pelo meu orientador, que mesmo com sua juventude possui uma

capacidade formadora inestimavel do ponto de vista humano, qualitativo e essencial.
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Salde (SUS), além de ser composta por uma equipe multidisciplinar de salde. As Redes de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia (RCPCD) busca ampliar o acesso e qualificar o atendimento as pessoas com
deficiéncia no SUS. As direfrizes, objetivos, operacionalizagido e articulagdo da RCPCD no que toca os
CERs e o seu alinhamento operacional ndo sdo bem elucidados na literatura. A falta de evidéncias
cientificas e de pardmetros que reflitam o cuidado a salde de reabilitagdo no Brasil dificultam a governanga
e a integralidade do cuidado para as pessoas com deficiéncia. Sera realizado um estudo descritivo com
abordagem quali-quantitativa em 50 CERs e 9 Oficinas Ortopédicas. Serdo aplicados 3 instrumentos nos
estabelecimentos para os respectivos gestores, profissionais de salde e usuarios. Em sequida, sera
realizada uma investigagdo dos prontuarios dos usuarios em cada um dos estabelecimentos, contemplando
um ftotal de 2400 prontuarios.

Objetivo da Pesquisa:
Descrever a ades&o dos Centros Especializados em Reabilitago (CER) e Oficinas Ortopédicas aos
principios e normativas da Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia (RCPCD).

Enderego: Rua Pereira de Almeida, B8

Bairro: Praga da Bandeira CEP: 20.260-100
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)3293-6026 E-mall: cep@ifrj.edu.br
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Continuagio do Parecer: 3 827,979

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Os riscos quanto & participagdo de profissionais e usudrios no estudo s&o minimos, podendo
acontecer possiveis constrangimentos no fornecimento de informagées acerca dos temas levantados
durante a discuss&o ou desconfortos pelo tempo gasto no fornecimento das respostas, o qual é estimado
em cerca de 20 a 30 minutos para as entrevistas individuais. Podem ainda ocorrer possiveis
constrangimentos para os profissionais quanto a aceitagdo para participar da pesquisa, por receios
relacionados as relagbes de trabalho. Para minimizar os riscos, as entrevistas serdo realizadas em ambiente
reservado, com inicio pontualmente no horario agendado e sera respeitado o tempo previsto para coleta.
Quanto ao risco de constrangimento em participar devido as relagbes de trabalho, os profissionais serdo
contatados por e-mail individualmente, ocasido na qual serdo expostos o projeto e seus objetivos, e sera
realizado o convite & participagéo, com a garantia de que aqueles que aceitarem ou n&o participar ndo serao
expostos em relagio a gestdo ou a equipe.

Beneficios Esperados: Os seguintes beneficios estdo associados & participagao na pesquisa: os envolvidos
ir@o colaborar na construgdo de indicadores sobre os servigos e na identificagdo de possiveis falhas na
articulagédo do CER dentro da Rede, viabilizando a elaboragéo de estratégias para sanar tais dificuldades, o
gue trara melhorias ao servigo, aos profissionais e aos usuarios.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa pode confribuir com a identificag@o de procedimentos adotados nos CERs e nas Oficinas
Ortopédicas no Brasil.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

A pesquisadora responsdavel esclareceu que o quadro de definigdo dos estabelecimentos foi atualizado e as
cartas de anuéncia das unidades foram anexadas & documentagdo do Projeto. Ressalta-se que, para as
unidades da cidade de S&o Paulo/SP e dos Estados do Rio de Janeiro e Rio Grande do MNorte, as
declaragdes foram emitidas e assinadas pelas Secretarias e/fou coordenadores da RCPD, responsaveis pela
coordenagdo dos CER e Oficinas Ortopédicas. Assim, a anuéncia se estende a todos os estabelecimentos
sob responsabilidade das mesmas.

Recomendacdes:

Atualizar no texto nimero de CERs, Oficinas Ortopédicas e prontuarios de pacientes que serdo incluidos no
estudo, pois apesar do esclarecimento da redugao do nimero de estabelecimentos em carta e da
identificagdo nos Quadros 1 e 2, permanece constando na metodologia do estudo o

Enderegco: Rua Pereira de Almeida, B8
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Continuagio do Parecer: 3.627 979

nimero inicial de participantes do estudo.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:
O protocolo de pesquisa esta consoante aos principios de respeito ao participante, ponderagéo de riscos e

beneficios, garantia de danos previsiveis, relevancia social, e utiliza métodos cientificos adequados.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

JANEIRO - IFRJ
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Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Federal de Educagé&o, Ciéncia e Tecnologia,

IFRJ, em reunido realizada em 07.10.2019, em concordancia com a Resolugdo CNS 466/12 e com a

Resolugdo 510/16, aprova o projeto de pesquisa proposto.Recomenda-se a submiss&o do relatério final da

pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacées Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS DO P | 24/09/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1361081.pdf 08:27:50
Outros Resposta_Pendencias.pdf 24/09/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito

08:27:26 |Macedo Dantas
Soares
QOutros anuencias_oficinas.pdf 24/08/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
08:26:41 [|Macedo Dantas
Soares
Outros anuencias_CER.pdf 24/09/2019 |Thaissa Hamanade | Aceito
08:26:12 |Macedo Dantas
Soares
Projeto Detalhado / | CERBrasil_Modificado.pdf 24/09/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
Brochura 08:21:17 |Macedo Dantas
Investigador Soares
Outros Lattes_Thaissa.pdf 23/08/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
10:18:59 |Macedo Dantas
Soares
Outros Lattes ShamyrCastro.pdf 23/08/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
10:17:34 |Macedo Dantas
Soares
Outros Lattes_DiegodeSousa.pdf 23/08/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
10:17:14  |Macedo Dantas
Soares
Outros Lattes_luciana.pdf 23/08/2019 |Thaissa Hamanade | Aceito
10:16:59  |Macedo Dantas
Enderego: Rua Pereira de Almeida, 88
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Outros Lattes_|uciana.pdf 23/08/2019 |Soares Aceito
10:16:59
Cronograma cronograma_inquerito.pdf 02/08/2019 |Thaissa Hamanade | Aceito
17:35:57 |Macedo Dantas
Soares
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_CONEP.pdf 02/08/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
17:32:13 |Macedo Dantas
Soares
Outros instrumento_de coleta.pdf 25/07/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
16:49:00 |Macedo Dantas
Soares
TCLE / Termos de | TCLE_usuarios.pdf 25/07/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
Assentimento / 16:34:53 |Macedo Dantas
Justificativa de Soares
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_gestores_funcionarios.pdf 25/07/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
Assentimento / 16:34:44 |Macedo Dantas
Justificativa de Soares
Auséncia
Qutros confidencialidade.pdf 25/07/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
16:33:54 |Macedo Dantas
Soares
Orgamento orcamento_ou_cusfo.pdf 25/07/2018 |Thaissa Hamanade | Aceito
16:33:19 |Macedo Dantas
Soares
Declaragao de termo_de_compromisso_inserir_resultad| 25/07/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
Pesquisadores os.pdf 16:32:55 |Macedo Dantas
Soares
Declaragao de declaracao_infra.pdf 25/07/2019 |Thaissa Hamana de | Aceito
Instituigéo e 16:32:23 |Macedo Dantas
Infraestrutura Soares

Situacao do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

RIO DE JANEIRO, 08 de Qutubro de 2019
Assinado por:
Angela M Bittencourt
(Coordenador(a))
Endere¢o: Rua Pereira de Almeida, 88

Bairro: Praga da Bandeira
UF: RJ Municipio: RIO DE JAMEIRO
Telefone: (21)3293-6026

CEP: 20.260-100

E-mail: cep@ifrj.edu.br
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ANEXO |V - Roteiro Entrevista Grupo Condutor
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ROTEIRO DE ENTREVISTA = GRUPO CONDUTOR ESTADUAL DA PESSOA
COM DEFICIENCIA

ORIENTAGCOES AO/A ENTREVISTADOR/A

- A enfrevista ¢ uma conversa orientada buscando atender a um objetivo pré-determinado.
Mo caso do grupo condutor, o objetivo da entrevista ¢ “Analisar o processo de
operacionalizaghio da implantagfio e 0 acompanhamento da Rede de Cuidados 4 Pessoa
com Deficiéncia”.

- E sempre produtivo pedir ao entrevistado que dé exemplo de questiies relatadas com
base nas situagdes vivenciadas.

- E fundamental que o/a entrevistador’a conhega bem a Portaria 793/2012, sobretudo no
que se refere s fhses do processo de operacionalizagio da implantagio,

- Alguns requisitos deverfio ser considerados para que uma entrevista seja realizada de
maneira mais técnica, tais como: respeilo ao entrevistado; capacidade de ouvir
atentamente e de estimular o entrevistado a responder as perguntas; garantir um clima de
confianga e sigilo profissional dos dados colhidos, preservando a identidade do
entrevistado (https:/fwww. passeidireto. com/arquivo/210693 1 /metodologia-cientifica/23)

PERGUMNTAS INICIAIS
Mome:
Cargo/ Apresentacio:
Como se deu a sua nomeagdo para o GC e quando fol?
Além de participar do GC que outra funcio/ocupacio vocé desempenha no Estado?

PERGUMNTAS ESPECIFICAS
P1.-Fale como se deu o processo de implantagdo da RCPCD ne Estado
Temas:
Planejamento da implantacio;
Atores envolvidos;
Facilitadores, desafios e dificuldades;
Diversidade neste processo entre as regifes.
P2.-Comovem acontecendo o acompanhamento da RCPCD pele grupe condutor?
& Temas:

. " " @
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ANEXO |V - Roteiro Entrevista Grupo Condutor

* Monitoramento da articulacio/fintegracio entre todos os diferentes pontos de
atencdo da RPCD;
Indicadores utilizados nos processos de monitoramento;
Execugdo das agdes planejadas;
Cumprimento das pactuacbes;
& Estratégias de acompanhamento adotadas.
P3.- Fale sobre os facilitadores, desafios e dificuldades encontradas para o monitoramento e
aavaliacdo da articulacdo entre todos os diferentes pontos de atencio da RPCD.
Temas:
e Estratégias utilizad as para avaliar a articulacio/integracdo entre todos os diferentes
pontos de atencdo da RPCD;
& |dentificar indicadores utilizados para monitoramento e avaliacBo da Rede
P4.- Quais elementos da RCPCD contribuem e dificultam a garantia de uma atencéo integral
a PCD?
Temas:
& (Cuestdes organizacionais do sistema (Questdes sobre acesso regulado aos pontos da
RPCD, fila de espera, etc);
s Abordagem a familia;
& |[ntersetorialidade (educacio, acessibilidade e inclus3o social);
P5.- Como tem se dado o processo de implantacdo de diretrizes e protocolos dinicos
destinados a orientacgdo e ao cuidado & pessoa com deficiéncia?
Temas:
# Conhedmento das diretrizes e protocolos existentes;
& Mecanismos para estimular a criagao, implantacdo, difusdo, utilizagio,
acompanhamento e avaliagdo dos mesmos;

P&.- Como se déd o apoio e acompanhamento do grupo condutor pela Camara Técnica de
Assessoramento e Apoio as Acdes da Rede de Cuidados a Pessca com Deficiéncia?

P7.- Como o grupo condutor avalia a atuacio da Camara Técnica no sentido de apoio ao seu
trabalho?

P8 - Sobre o que conversamos aqui, quer acrescentar mais alguma coisa?



ANEXO V - Roteiro de Avaliacdo dos Prontuarios de CER

“onfidential

Modulo IV - Prontuario
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CERBRASN
PBage 1

Study 1D
Identificacao do Servico
Tipo de servigo (O Modalidade Onica
CyYCERN
(OVCERI
(CVCER IV
Modalidade de Reabilitacio ofertada ] Auditiva
O Intelectual
[JFisica
O Visual

[ Gispensacao de OPM
[ Conteccéo de OPM

O Gstomia

Condicao de Salde e Fatores Pessoais

Clb- 10

Histdria Patoligica Pregressa (HPP)

Histdria da Doenca Atual [HDA)

ldade

Sexo () Femining
Cy Masculino

Raca Branca
() Preta
O Amarela
(CyParda
3 Indigena

Q7712020 0208

(3 Nao informada

prajectradoap.ang 'hEDcaPh



ANEXO |V - Roteiro de Avaliacdo dos Prontuarios de CER (cont.)
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Page 2

Escolaridade

(O Analfabeto

() Basico incompleto

() Basico completo

3 Medio incompleto

(Z3 Médio completa

() Superior incompleto

(O Superior completo

(O Pos-graduacio incompleta
() Pés-graduacho completa
{3y Nao informada

O Outros

Profissdo

() Trabalhadar domeéstico

) Militar

() Empregado do setor privado

() Empregado do setor pablico (indusive empresas de
econamia mista)

(3 Empregadar

Ty Conta propria

{2 Naa informada

() Outros

Estada Civil

> Solteirola)

(T Casadala)

() Separadola) ou desquitado(a) judicialmente
() Vidwola)

(3 Nao informada

Funcoes do Corpo

Fungdes da energia e dos impulsos

() Alterada
(C) Preservada
() Nio Relatada

(O Prejuizo leve

() Prejuizo moderado
() Prejuizo grave

(O Prejuizo completo

Fungdes do sono

Ty Alterada
() Preservada
() No Relatada

(O Prejuizo leve

(" Prejuizo maderado
(O Prejuiza grave

(O Prejuizo completo

Fungdes emocionais

() Alterada
(O Preservada
(3 Nao Relatada

072020 0208

(O Prejuizo leve

(1 Prejuizo moderado
() Prejuizo grave

(1 Prejuizo completo

woekapoy  TREDCAR
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Confidential

Paga 3

Sensagdo dedor

) Atterada
) Preservada
Oy Ndo Relatada

0 Prejuizo leve

> Prejuizo maderado
() Prejuizo grave

0 Prejuizo completo

Fungdes de tolerancia a0 exercicio

() Alterada
() Preservada
£ N0 Relatada

(O Prejuiza leve

(3 Prejuizo moderado
(O Prejuizo grave

(2 Prejuizo completo

Fungies miccionais

O Altterada
() Preservada
) Nio Relatada

) Prejuizo leve

) Prejuizo moderado
(2 Prejuizo grave

O Prejuizo completo

Fungdes sexuais

() Alterada
O Presenada
(2 Nao Relatada

O Prejuizo leve

(3 Prejuizo moderado
O Prejuizo grave

) Prejuizo completo

Fungdes relacionadas com a mobilidade das
articulacbes

O Alterada
O Preservada
(O Nao Relatada

) Prejuizo leve

o Prejuizo moderado
() Prejuizo grave

C Prejulzo completo

Fungdes relacionadas com a forga muscular

Oy Alkerada
) Preservada
(3 Nao Relatada

072202002406

O Prejuizo leve

) Prejuizo moderado
) Prejuizo grave

() Prejuizo completo

oo pectredoa p.ong

REDCan
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Fatores Ambientais

Com quem o usuario reside?

() Sozinha

() Instituicho de longa permanéncia
) Amnigos

() Familia

(2 Nao relatado

Tecnologias assistivas que o usudrio utiliza?

O Comunicacho alternativa

[ Auxilios para a vida didria

[ CAA [C5A) Comunicagdo aumentativa (suplementar)
e alternativa

[ Recursos de acessibilidade ao computadaor

[ Sistemas de controle de ambientes

[ Projeto arquitetdnicos para acessibilidade

[JOnteses e priteses

O Adequagio pastural

O Auxilio de mabilidade

O Auxilio para cegos e pessoa com visdo subnormal

[ Adaptagdes em veiculos

O Auxilio para surdos ou com déficit auditiva

O Naa utiliza

[ Mao relatado

Medicamentos preescritos para o usuario?

Hé barreiras fisicas no domicilio do usudra?

() 5im
) Nao
(O Nao Relatado

0 usuario possui acesso a saneamento basico?

) Nao Relatado

Beneficios Socials que o usuario possuiy

JEPC

[ EBaolsa Familia
[ Passe Livre

[ Aposentadoria
O Qutras

[ Mao possui

[ Mo relatado

Gestdo do Cuidado em Sadde

No prontudrio ha referéncia de utilizacao da () 5im
CIF? () Nao
Mo prontudrio ha referéncia a realizacio do PTS7 () 5im

£ Nao
No prontudrio ha define dos objetivos ou metas O Sim
terapeuticas? () Nao
Mo prontudrio hé definigdo das intervengoes ) 5im
realizadas? ) Niao

071042020 0206

grajectredcag.ang 'ﬁEDcEIPh
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Page 5

Mo prontuario ha definicio dos instrumentos
padronizados e escalas uwtilizados?

Quais instrumentos padronizados e escalas foram
utilizadas?

Qual fol o tempo de tratamento?

Razdodaalta

1 Meta terapéutica alcancada
(JAbandono

 Obita

() Outros

Encaminhamento apds a alta para a atencao basical

3 5im
3 Nao
C Nao informado

Informagdes sobre pontos de atencdo acessados
pelo usuara?

(1 Escola

(1 5UAS

(3 Centro de especialidade odontologicas
3 INSS

(3 0utros

(T3 Nio registrada

Quais foram os profissionais que inseriram
infarmacdes no prontudria?

Q7102020 02406

[ Medico

[J Enfermeiro

[ Fisioterapeuta

[0 Terapeuta Ocupacional
O Fonoaudialago

[ Psicaliga

[ Assistente Social

[] Dentista

[ Hutrcianista

g i teade a0 a0y 'ﬁEDcaph



