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Rede de Cuidados a Satude da Pessoa com Deficiéncia:
questoes conceituais de uma nova Rede Prioritaria do SUS

Luiz Augusto de Paula Souza'’
Vera Licia Ferreira Mendes®®
Rogério da Costa™®

Os sentidos do conceito de deficiéncia vem se transformando em todo o mundo,
notadamente apés a década de 1960, quando se introduz a reflexdo sobre a estreita relagdo
entre as limita¢des que as pessoas com deficiéncia experimentam, a estrutura do meio ambiente
e as atitudes da comunidade, conforme veremos com maiores detalhes adiante.

Apds ter declarado o ano de 1981 como Ano Internacional da Pessoa com Deficiéncia,
a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) aprovou, em 1982, o Programa de A¢do Mundial
para Pessoas com Deficiéncia. A Organizagdo dos Estados Americanos editou a Convengdo
Interamericana para a Elimina¢do de Todas as Formas de Discriminagéo contra as Pessoas
com Deficiéncia em 1999, a qual foi também promulgada no Brasil, pelo Decreto n° 3.956/2001.
Tais documentos ressaltam o direito das pessoas com deficiéncia a oportunidades iguais, para
também usufruirem das melhorias nas condi¢des de vida resultantes do desenvolvimento
economico e do progresso social. Essas iniciativas estabeleceram diretrizes para as dreas da
Saide, Educagdo, Emprego e Renda, Seguridade Social, Legislagdo, orientando os estados
membros na elaboragdo de politicas publicas.

Outro importante aporte foi a aprovagdo da Classificagdo Internacional de Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens (CIF), em 2001, pela Organizagdo Mundial da Satde (OMS),
cuja légica enfatiza o apoio, os contextos ambientais e as potencialidades dos individuos,
em vez de valorizar incapacidades e limitagées. A CIF abre novo caminho para as praticas
de reabilitacdo e de inclusdo social, nova forma de avalia¢éo a ser adotada como guia pelos
governos, organizando, orientando e padronizando informagdes diagndsticas sobre pessoas
com deficiéncia.

Finalmente, a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ORGANIZACAO
DAS NACOES UNIDAS, 2006) promove, defende e garante, em dmbito normativo, condi¢des de
vida com dignidade e emancipagdo das pessoas que tém alguma deficiéncia. O Brasil assinou
a Convengdo, sem reservas, em 30 de margo de 2007, bem como o seu protocolo facultativo,
comprometendo-se com seus 50 artigos que tratam de direitos civis, politicos, econémicos,
sociais e culturais dos brasileiros com deficiéncia. Seu texto foi integrado, como emenda, a
Carta Constitucional Brasileira, em julho de 2008.

A partir das prerrogativas da Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
ratificada pelo Brasil, o governo federal lanca o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (Viver sem Limite), por meio do Decreto n° 7612, de 17 de novembro de 2011. A
satde da pessoa com deficiéncia, apesar de esforgos anteriores, continuou até 2011 como

7" Doutor em Psicologia Clinica e Professor Titular da Faculdade de Ciéncias Humanas e da Saide da PUC-SP.
8 Coordenadora da Coordenacéo-Geral de Satde da Pessoa com Deficiéncia do DAPES/SAS/MS
® Filésofo e Professor Assistente Doutor do Programa de Estudos Pés-Graduados em Comunicagdo e Semidtica da PUC-SP.
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agenda relativamente preterida no SUS, com agdes pontuais em relagdo a questdes especificas
para algumas modalidades de deficiéncias.

A partir de 2011, o Brasil comeca a avangar mais rapidamente na implementacgdo dos
apoios necessdrios ao pleno e efetivo exercicio da capacidade legal por todas as pessoas com
deficiéncia. Ou seja, o Pais estd empenhado em superar desigualdades histéricas, equiparando
oportunidadesparaque adeficiénciandosejautilizada comomotivo deimpedimento drealizagdo
de sonhos, de desejos e de projetos, bem como valorizando e estimulando o protagonismo e as
escolhas das brasileiras e dos brasileiros com deficiéncia.

Sob tal contexto, o Plano Viver sem Limite foi elaborado com a participagdo de mais de
15 ministérios (mais informagdes em: www.portaldasaude/viversemlimite) e estd organizado
em quatro eixos: acesso d educagdo, d inclusdo social, a acessibilidade e a atengdo a satde.

No eixo aten¢do a satde, o Plano Viver sem Limite, por meio do Sistema Unico de
Satde (SUS), propde ampliar o acesso e qualificar o atendimento as pessoas com deficiéncia
(tempordria ou permanente; progressiva, regressiva ou estavel; intermitente ou continua;
e multipla) e pessoas ostomizadas, buscando garantir acesso com qualidade, equidade e
integralidade na atengdo a salde, por meio da organizagdo da Rede de Cuidados a Saide da
Pessoa com Deficiéncia.

Como desdobramento desse compromisso, no dia 24 de abril de 2012, o Ministério da
Satde publicou a Portaria n° 793, que instituiu a Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com
Deficiéncia, propondo a criagdo, a ampliagdo e a articulagdo de pontos de atengdo d saude
para atender as pessoas com deficiéncia, com o objetivo de: promogédo do cuidado a saide;
prevencdo e identificacéio precoce de deficiéncias em todas as fases da vida; ampliagdo da
oferta de Orteses, Proteses e Meios Auxiliares de Locomocdo; e de cuidados em habilitagdo
e reabilitagdo, promovendo autonomia e circulagdo social das pessoas com deficiéncia. Além
disso, incentiva o aprimoramento dos mecanismos de regulagdo e organizagdo dos fluxos
assistenciais da rede, com monitoramento das a¢des desenvolvidas nos territorios.

A Rede de Cuidados a Saide das Pessoas com Deficiéncia estrutura-se, conforme os
documentos da Coordenadoria de Satde da Pessoa com Deficiéncia, pelos componentes da
Atengdo Basica - unidades de satde, equipes de Satde Bucal e equipes dos Nicleos de Apoio
a Saude da Familia (Nasfs); Ateng¢do Especializada - Ambulatdrio de Especialidades, Centros
Especializados em Reabilitagdo (CER); Servicos Especializados em Reabilitacdo Fisica,
Auditiva, Visual e Intelectual; Oficinas Ortopédicas; Centros de Especialidades Odontoldgicas;
e Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia - centros cirrgicos, unidades hospitalares
de internacdo de longa permanéncia. Tais componentes pretendem fazer com que a rede possa:

- estabelecer-se como lugar de referéncia de cuidado e protecdo para usudrios,
familiares e acompanhantes nos processos de reabilitagdo auditiva, fisica, intelectual,
visual, ostomias e multiplas deficiéncias;

+ produzir, com usudrios, seus familiares e acompanhantes, e de forma matricial na
rede de atencdo, Projetos Terapéuticos Singulares, baseados em avaliagdes multi e
interdisciplinares das necessidades e das capacidades das pessoas com deficiéncia,
incluindo o aporte de dispositivos e tecnologias assistivas, com foco na producdo da
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autonomia e no mdximo de independéncia nos diferentes aspectos e dimensées da
vida pessoal e social;

+ garantir que a indicacdo de dispositivos assistivos deve ter escolha criteriosa, e estes
devem ser bem adaptados e adequados ao ambiente fisico e social, garantindo o uso
seguro e eficiente;

+ melhorar a funcionalidade e promover a inclusdo social das pessoas com deficiéncia
em seu ambiente social, por meio de medidas de prevengdo da perda funcional e/ou
de redugdo do ritmo da perda funcional; da melhora ou recuperagdo da fung¢do; da
compensagdo da fungdo perdida; e da manutengdo das fungdes atuais;

- estabelecer fluxos e praticas de cuidado d satide continuos, coordenados e articulados
entre os diferentes pontos de ateng¢do da Rede de Cuidados a Saide das Pessoas com
Deficiéncia em cada territério;

- realizar agdes de apoio matricial na Atengdo Basica, no dmbito da Regido de Saide
de seus usudrios, compartilhando a responsabilidade com os demais pontos da Rede
de Atencdo a Saude do SUS;

+ articular-se com a Rede do Sistema Unico de Assisténcia Social (Suas) nas diversas
regides de saide, para acompanhamento compartilhado de casos sempre que
necessqrio:

- articular-se com a Rede de Ensino nas diversas regiées de satde, para identificar
criangcas e adolescentes com deficiéncia e avaliar suas necessidades; dar apoio
e orientagdo aos educadores, as familias e d comunidade escolar sempre que
necessdrio, visando a adequagdo do ambiente escolar as especificidades das pessoas
com deficiéncia.

Esse brevissimo relato, sobre marcos legais, principios, diretrizes e objetivos da
Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa com Deficiéncia do DAPES/SAS/MS na implementagdo
da Rede de Cuidados a Satide da Pessoa com Deficiéncia, constitui uma espécie de moldura
institucional para a discussdo que se seguird, destinada a introduzir o campo problemdtico
das pessoas com deficiéncia no Brasil, notadamente em aspectos relacionados aos desafios da
construgdo de uma politica de satde para essa populagdo, nos marcos do SUS e como uma de
suas redes prioritdrias de sadde.

A medida que avanga a conquista de direitos pelas pessoas com deficiéncias,
alteram-se também certas terminologias usadas nesse campo, em busca de defini¢des mais
adequadas e que confrontem a discriminagdo que algumas designagées carregam, implicita
ou explicitamente. Atualmente, a expressdo pessoas com deficiéncia aparece como alternativa
e em oposicdo a designagdes anteriores: deficientes, portadores de deficiéncia (termo e
express@o que discriminam por desconsiderar, entre outras coisas, a condi¢do de pessoa, de
cidaddo como qualquer outro) e portadores de necessidades especiais, expressdo que, entre
outros problemas, refor¢a a discriminagdo ao camuflar a presenca da deficiéncia e reforcar
um suposto e generalizado sentido de dependéncia e fragilidade expresso pela ideia de
“necessidades especiais”.
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Seja como for, é fato que, ao longo da histdria, foram desenvolvidas formas de
estigmatizagdo e de exclusdo das pessoas com deficiéncia. Em sociedades como a nossa,
que ainda apresentam baixissimo grau de acolhimento das diferengas pessoais e sociais, as
marcas no corpo (sensoriais, motores, intelectuais; isoladamente ou de forma associada),
além de trazerem desafios reais e determinarem condigdes especificas, acabam limitando o
pertencimento e a circulagdo social das pessoas com deficiéncia; o que muitas vezes acarreta,
adicionalmente, dificuldades de convivio social e doses relevantes de sofrimento para essas
pessoas e suas familias.

O predominio de sentidos estigmatizantes gera preconceito e discriminag¢do, produz
também luta por direitos, por reconhecimento, pertenca social e, como ndo poderia deixar de
ser, reacdes defensivas e identitdrias ou, mais precisamente, bioidentitdrias, enredadas na
deficiéncia, na marca biolégica, como se ela fosse, necessdria e, imperiosamente, também
estigma social. A afirmagdo das diferencas caracterizadas pelos tipos de deficiéncia, embora
seja absolutamente necessdria a emancipacdo e a conquista de direitos, as vezes pode também
resvalar para o isolamento defensivo no grupo identitdrio, refor¢ando tendéncia social de pouca
abertura a alteridade, ao outro, as muitas diferencas que habitam o campo social.

Quando é assim, em vez do convivio social na pluralidade, fomenta-se segmentagdo
defensiva e mesmo reativa, e ela reforca o baixo nivel de acolhimento das diferencas na
construgdo de formas de vida e de politicas de existéncia. As reagdes bioidentitdrias e as
biossocialidades que aquelas segmentag¢des produzem séo uma questdo social, ndo apenas
dos grupos e movimentos das pessoas com deficiéncias, uma vez que aparecem também como
tendéncia nas lutas sociais que, de alguma forma, identificam-se por meio de caracteristicas
bioldgicas.

Dizendo de outro modo, bioidentidades e biossocialidades sdo producdes
relacionadas as

maneiras pelas quais a sociedade contempordnea constréi seus campos de relagéo, aos
sentidos que confere a alteridade, as formas de vida, sobretudo a partir do momento
em que o homem, na condi¢do de ser vivo, bioldgico, ganha centralidade no saber e
no poder, no plano das técnicas politicas, ou seja, a partir da conversdo da politica
em biopolitica [..], entendida como governo da vida, como promogdo de condutas
reguladoras da vida, como formagdo de discursos de verdade sobre a vida, a partir dos
quais vdrios agentes (midia; descobertas cientificas; especialistas e especialismos de
todo tipo; fdrmacos; certas teorias sobre o meio ambiente e campanhas de governo,
etc.) contribuem para que os individuos da espécie exergcam sobre si mesmos agdes
regradas segundo condutas reguladoras (SOUZA, 2014, p. 135).

No dmbito da sociedade de controle, o carater ambiguo da alteridade, da relagdo com o
outro (todos os outros: pessoas, hdbitos, costumes, culturas, comportamentos, conhecimentos...),
intensifica-se e ganha contornos préprios. Ao mesmo tempo em que é condicédo de possibilidade
do social, da constitui¢cdo das formas de vida e dos processos de individuagdo, a alteridade
aparece também como ameaca em face da diferenga que o outro encarna, mas agora a ameaga
é planificada na forma de risco a salde, a seguranga, a aceitagdo social... As ameacas reais
ou imagindrias passam a fazer parte de uma espécie de cdalculo de custo/beneficio, que regula
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condutas e comportamentos, numa peculiar e, muitas vezes, empobrecida economia relacional
e afetiva.

Nesse embate entre vitalidade e ameaga, a alteridade conforma “um duplo e paradoxal
destino: submissdo as malhas do controle, da regulacdo da vida (biopoder), e resisténcia ao
esvaziamento da existéncia pela criagdo de novas formas de vida, por meio do enfrentamento
do poder constituido pelo poder constituinte (NEGRI, 2002), o que se poderia chamar de
biopoténcia” (SOUZA, 2014, p. 137).

Pessoas com e sem deficiéncia estdo no jogo da alteridade, da relagdo ao outro, que
constitui a todos e para a qual podemos ter maior ou menor abertura. A abertura aos encontros
com o outro concerne ao campo da biopoténcia, uma vez que aumenta a poténcia para agir no
mundo, para se relacionar com as diferengas, com o que, no tempo, é ou se faz outro em cada
um de nos e no social.

Deleuze (1992, p. 119), referindo-se ao conceito de histéria em Foucault, dizia que “ela
nos cerca e nos delimita; ndo diz o que somos, mas aquilo de que estamos em vias de diferir;
ndo estabelece nossa identidade, mas a dissipa em proveito do outro que somos” A abertura
a diferenga, a forga de diferir, é poténcia da alteridade, a partir da qual as transformagdes
pessoais e sociais se produzem.

Dai o sentido em se considerar a alteridade no campo dos cuidados e da produgdo de
satde das pessoas com deficiéncia, pois é a capacidade de diferir que franqueia também o
enfrentamento e a superacdo de questdes de funcionalidade (sensorial, perceptual, intelectual
e motora) que afetam a satide das pessoas com deficiéncia, tanto no dmbito corporal, quanto
em termos de circulagdo e pertenca social.

No plano dos marcos conceituais da construgdo de uma politica ptblica de satde do SUS,
no caso a Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia, parece necessdrio e relevante
pensar nas condi¢des concretas de uma politica plblica aberta a alteridade, d sua dimensdo de
biopoténcia: fazer com o outro e ndo pelo outro; fazer na diferenca e ndo, supostamente, apesar
das diferengas. Isso permitiria ver a deficiéncia

como fato da vida, como condigdo biolégica, que ndo deve ser confundida com as
formas de vida, nas quais os sujeitos e os grupos produzem a vida e suas politicas
de existéncia na condigdo de processos sociais, com marcas afetivo-sociais que
sobredeterminam o fato bioldgico (SOUZA, op. cit., p. 138).

Segundo Pelbart (2011, p. 61), referindo-se a Giorgio Agamben, reduzir as formas de
vida aos fatos da vida produziria o mecanismo pelo qual o biopoder ganha espago: “colocando
a vida biolégica no centro de seus cdlculos, o Estado moderno néo faz mais, portanto, do que
reconduzir a luz o vinculo secreto que une o poder d vida nua [..]”

Nesses termos, estamos diante de, pelo menos, dois campos problemdticos para pensar
a construcdo da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia: um deles relacionado
aos modos de conceber e pensar a deficiéncia e sua incidéncia no social, em particular, no
campo da Satde, sem restringi-la as marcas bioldgicas, a “vida nua”. O outro voltado a pensar
o cuidado a saude das pessoas com deficiéncia no interior do SUS, ndo de forma particular e
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apendicular (como foi o caso até pouco tempo atrds), mas como exercicio do direito a satde,
nas condi¢des consignadas pelo SUS para qualquer um.

Pelo lado das Pessoas com Deficiéncia, o campo problemadtico, tal como se expressa
hoje, comeca a ser desenhado ja a partir da década de 1960, com o isolamento de individuos em
instituicdes especializadas de tratamento, que funcionavam como espagos de clausura ou, nos
termos de Goffman (1962), como institui¢des totais. Esse tipo de institui¢do representava uma
espécie de atualizagdo de resquicios do que Foucault (2008) chamou de sociedade disciplinar,
cuja estratégia era atuar diretamente sobre o comportamento dos individuos; agdo que perdeu
terreno para os dispositivos do biopoder, por meio dos quais a disciplina se interioriza, fazendo
com que os proprios individuos regulem suas condutas em fung¢do de uma légica planificada de
custo/beneficio.

Como reagdo as prdticas de isolamento, que se caracterizam por estabelecer formas
de exclusdo dos individuos do convivio social, emerge o conceito de integracdo, significando
integragdo dos individuos com alguma deficiéncia ao convivio social mais amplo. Busca por
desinstitucionalizacdo, operada com base na ideologia da normalizagdo: para inserir a pessoa
com deficiéncia na sociedade seria necessdrio aproximd-la de padrdes sociais considerados
normais. Nesse sentido, deve-se estabelecer pardmetros para o que se chamard de estilo de
vida “normal’, que servird, inclusive, como referéncia para o que serd considerado “desvio”
(COSTA, 2013).

Por essa via, ganha densidade uma nova concepcdo para relagdo entre a sociedade e as
pessoas com deficiéncia: o imperativo dos servicos (ARANHA, 2001). Isso tem inicio também
em meados da década de 1960 e se dd no bojo dos processos de normalizac¢éo que, em Gltima
instdncia, promovem a responsabilidade e enfatizam a possibilidade de autossuficiéncia de uma
parcela das pessoas com deficiéncia, sobretudo em termos do trabalho e da preparagdo para
o trabalho, envolvendo treinamento e educagdo especiais, além de um processo de colocagdo
social e profissional controlado, regulado por conhecimentos e procedimentos estabelecidos
por especialistas.

Oconceitodeintegracdo, segundoAranha (2001, p.12): “significa o direito’e anecessidade
de as pessoas com deficiéncia serem ‘trabalhadas’ para a normalidade” Normalidade entendida
em suas faces estatistica e funcional, com a promessa da oferta de servigos e recursos para que
as pessoas com deficiéncia pudessem se adaptar e se aproximar dos pardmetros considerados
normais.

Nas palavras de Nogueira (2008, p. 10):

No século XX, os portadores de deficiéncias passam a ser vistos como cidaddos com
direitos e deveres de participagdo na sociedade, mas sob uma dtica assistencial
e caritativa. A primeira diretriz politica dessa nova visdo aparece em 1948 com a
Declaragéo Universal dos direitos Humanos. “Todo ser Humano tem direito a educacéo’.
Nos anos 60, pais e parentes de pessoas deficientes organizam-se. Surgem as primeiras
criticas d segregacgdo. Tedricos defendem a normalizacdo, ou seja, a adequagdo do
deficiente a sociedade para permitir sua integracgdo. A Educacéo Especial no Brasil
aparece pela primeira vez na LDB 4.024, de 1961. A lei aponta que a educacdo dos
excepcionais deve, no que for possivel, enquadrar-se no sistema geral de educagdo.
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Ou também nos termos de Aranha (2001, p. 11):

A década de 60 tornou-se, assim, marcante na promog¢do de mudangas no padréo
de relagéio das sociedades com a pessoa com deficiéncia. Considerando que o
paradigma tradicional de institucionaliza¢do tinha demonstrado seu fracasso na
busca de restauracdo de funcionamento normal do individuo no contexto das relacdes
interpessoais, na sua integragdo na sociedade e na sua produtividade no trabalho e
no estudo, iniciou-se no mundo ocidental o movimento pela desinstitucionalizagdo,
baseado na ideologia da normalizagéo, como uma nova tentativa para integrar a
pessoa com deficiéncia na sociedade.

O problema da inclusdo, nos anos 1960, ainda ndo estd plenamente colocado e se
apresenta segundo uma Otica enfaticamente assistencialista. Um passo importante no
delineamento da questdo da inclusdo é dado por sua sintonia com as discussées no campo da
economia e da emergéncia do conceito de capital humano no final dos anos de 1950. Nesse
periodo, tedricos da economia, como o prémio Nobel Gary Becker, apontam para nova forma
do capital, que reside nos conhecimentos e na satde dos individuos. Em suas andlises, Becker
entende que o capital humano é constituido fundamentalmente pela formagdo educacional e
pela condigdo de satde, que marca o histérico de vida de cada individuo. Esse é um campo
relevante de investimento, pois sempre é possivel aprimorar a educacdo e a saide, sendo que
ambas agora passam a ser consideradas como recursos importantes para a produgdo de valor.
Mas, além de se considerar o individuo como portador de capital humano, fato que por si sé
seria novidade no campo econdémico, Becker sugere que as andlises econdmicas devem levar
em conta a forma como cada individuo emprega esses recursos (COSTA, 2012, p. 108).

E assim que a economia passa a ser também uma ciéncia que investiga os processos de
escolha e decisdo dos individuos a respeito do uso que podem fazer de seus recursos proprios,
no caso, seus conhecimentos, suas competéncias, e também o emprego de seu tempo e de suas
condi¢des de saide. Segundo Costa (2012), nas andlises desses processos de decisdo hd, por
sua vez, a hipétese de uma racionalidade do individuo, racionalidade dos comportamentos
individuais: qual cdlculo um individuo deve fazer para empregar tal conhecimento nessa
situagdo e ndo em outra, para investir seu tempo nessa dire¢do e ndo em outra? Trata-se de
um cdlculo baseado no custo/beneficio, na redugdo de custos e na maximizagdo de beneficios.

Vé-se, portanto, que os processos de integracdo das pessoas com deficiéncia, que
emergem a partir dos anos de 1960, estdo em sintonia com os desenvolvimentos do conceito
de capital humano. Isso significa, segundo Costa (2013), que a nogdo de inclusdo, naquele
momento, passava pelos esforcos de integragdo pela via da educacdo e da saide, no sentido
de proporcionar os recursos que se acreditavam necessdrios para que uma pessoa com
deficiéncia pudesse se integrar na sociedade. Sociedade que era entdo redefinida em fungdo
dos graus de educagdo e de satde de seus individuos. Assim, deve-se notar que a ideia de
individuo "normal” significa, do ponto de vista socioeconémico, aquele que possui recursos
de conhecimento e de salde; recursos que podem ser integrados e controlados no campo da
produgdo econdmica, tanto no trabalho quanto nas mais variadas formas e possibilidades de
integracdo ao mercado consumidor.
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Tal processo fundamentou-se, entdo, na ideologia da normalizagdo, que representava
a necessidade de introduzir a pessoa com deficiéncia na sociedade, ajudando-a a
adquirir as condigdes e os padrdes da vida cotidiana o mais préximo do normal, quanto
possivel. O principio da normalizagdo, portanto, deu o apoio filoséfico ao movimento
da desinstitucionalizagdo, favorecendo tanto o afastamento da pessoa das institui¢des,
como a provisdo de programas comunitdrios planejados para oferecer servigos que se
mostrassem necessdrios para atender a suas necessidades (ARANHA, 2001, p. 15).

Nos anos de 1970, os Estados Unidos avangaram nas pesquisas e teorias de incluséo
para proporcionar melhores condi¢des de vida aos mutilados da Guerra do Vietnd. A Educagéo
Inclusiva tem inicio naquele pais via Lei n° 94.142, de 1975, que estabelece a modificagdo
dos curriculos e a criagdo de uma rede de informagdes entre escolas, bibliotecas, hospitais e
clinicas. Em 1978, pela primeira vez, uma emenda a Constituicéo Brasileira trata do direito da
pessoa deficiente: “E assegurada aos deficientes a melhoria de sua condigdo social e econémica,
especialmente mediante educagdo especial e gratuita” (NOGUEIRA, 2008, p. 1D).

Esse vetor da dindmica social, segundo Costa (2012), influencia as discussdes que
encontramos nos anos de 1980 e 1990, sobretudo nas teses sobre uma espécie de subconjunto
do capital humano, que os tedricos da gestdo de conhecimentos chamardo de capital intelectual.
Capital que é ao mesmo tempo associado aos ativos intangiveis das organizacdes e aos
conhecimentos e competéncias dos individuos. Foucault (2008, p. 316) observa que esse tipo
de capital ndo é como os outros, pois se trata de um “capital que é praticamente indissocidvel de
quem o detém”. E complementa: “a aptiddo para trabalhar, a competéncia, o poder fazer alguma
coisa, tudo isso ndo pode ser separado de quem é competente e pode fazer essa coisa” Dai a
importdncia de se fazer a gestdo ndo apenas dos individuos na condigdo de recursos humanos,
mas também de seus conhecimentos e competéncias como capital intelectual essencial aos
processos produtivos.

Essa dindmica da integragdo acaba por se confrontar ndo apenas com seus limites
proprios (o equivocado conceito de “normalizagdo”, por exemplo), mas com a dindmica da
sociedade e da economia, que passa a valorizar ndo apenas o capital intelectual dos individuos,
mas também seu capital social, que inclui os fatores que caracterizam as relagdes sociais no
mundo contempordneo. No dmbito das pessoas com deficiéncia, Aranha (2001, p. 22) afirma
que,

de modo geral, passou-se a discutir que as pessoas com deficiéncia necessitam, sim, de
servigos de avaliacgdo e de capacitagdo, oferecidos no contexto de suas comunidades.
Mas também se comegou a defender que estas ndo s@o as Unicas providéncias
necessdrias, caso a sociedade deseje manter com essa parcela de seus constituintes
uma relagdo de respeito, de honestidade e de justica. Cabe também a sociedade se
reorganizar de forma a garantir o acesso de todos os cidaddos (inclusive os que tém
uma deficiéncia) a tudo o que a constitui e caracteriza, independente de qudo préximos
estejam do nivel de normalidade. Assim, cabe a sociedade oferecer os servigos que os
cidaddos com deficiéncia necessitarem (nas dreas fisica, psicoldgica, educacional,
social, profissional). Mas lhe cabe, também, garantir-lhes o acesso a tudo de que
dispde, independente do tipo de deficiéncia e grau de comprometimento apresentado
pelo cidaddo.
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O conceito de capital social tem origem nos anos de 1980 e recebe impulso ao longo
dos anos de 1990. Ele significa nova fonte de recursos investidos pelo liberalismo avangado:
as relagdes sociais. Os individuos passam a entender que suas relagdes sociais sdo fonte de
riqueza, e que estar inserido em redes sociais pode significar dispor de recursos para além de
suas habilidades e competéncias individuais. O discurso sobre a inclusdo social também reflete
essa mudanca. E fato que um papel decisivo é desempenhado pelo campo juridico: o deficiente
€ um cidad@o como qualquer outro. No campo dos direitos, ser cidaddo significa “ter acesso” a
uma série de coisas garantidas por lei. E nessa diregdo que se entende que caberd a sociedade
se reorganizar de forma a garantir o acesso de todos os cidaddos a tudo o que a constitui e
caracteriza, independentemente de qudo proximas estejam essa pessoas do que se chama de
“normal” (COSTA, 2013).

Segundo Aranha (2001, p. 23), é a partir desse movimento que adentramos um novo
paradigma: o paradigma do suporte, que “marcard o direito a convivéncia ndo segregada e ao
acesso aos recursos disponiveis aos demais cidaddos. Os suportes sociais, econémicos, fisicos,
instrumentais devem entdo favorecer o que agora se chama de ‘inclusdo social: um processo de
ajuste mutuo entre as pessoas com deficiéncia e a sociedade”

Ora, esse acesso aos ‘recursos disponiveis” deve ser lido ndo apenas na linha de acesso
a recursos materiais e servigos, mas também como acesso aos meios imateriais, que se
caracterizam, sobretudo, pela produgdo de um comum: marca do pertencimento dos individuos
ao campo social, por isso diz respeito ao fato de que cada um colabora na construgdo da
sociedade e, portanto, a pessoa com deficiéncia se insere nesse processo, devendo participar
dele. O “ajuste mutuo” entre pessoas com deficiéncia e sociedade aponta para os sentidos de
participagdo, colaboragdo e cooperagdo na construcdo dos recursos sociais. Assim, ter acesso
a recursos € participar simultaneamente de sua elaboragdo e de seus usos.

Como afirma Aranha (2001, p. 24):

Integracdo e inclusdio possuem o mesmo pressuposto, na medida em que visam
desinstitucionalizar o cuidado com as pessoas com deficiéncia. Mas seus focos sdo
diferentes. A ideia da incluséo social pretende que a pessoa com deficiéncia possa
imediatamente adquirir condi¢des de acesso ao espago comum da vida em sociedade.

E ainda:

Foi fundamentado nestas ideias que surgiu o [..] denominado Paradigma de Suporte.
Este tem se caracterizado pelo pressuposto de que a pessoa com deficiéncia tem direito
aconvivéncia ndo segregada e ao acesso aos recursos disponiveis aos demais cidaddos.
Para tanto, fez-se necessario identificar o que poderia garantir tais prerrogativas. Foi
nesta busca que se buscou a disponibilizac¢éo de suportes, instrumentos que viabilizam
a garantia de que a pessoa com deficiéncia possa acessar todo e qualquer recurso da
comunidade. Os suportes podem ser de diferentes tipos (suporte social, econdmico,
fisico, instrumental) e tém como fungdo favorecer o que se passou a denominar inclusdo
social, processo de ajuste mituo, onde cabe a pessoa com deficiéncia manifestar-se
com relagdo a seus desejos e necessidades e a sociedade, a implementagdo dos ajustes
e providéncias necessdrias que a ela possibilitem o acesso e a convivéncia no espago
comum, ndo segregado (ARANHA, 2001, p. 22).
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Arigor, a efetuagdo da inclusdo como “ajuste matuo’, por meio do provimento de suportes
variados, ndo abre méo, sob os marcos da sociedade de controle, de certo tipo de “normalizagéo’,
mas agora pensada como homogeneizacdo das condutas (ndo s6 das pessoas com deficiéncia).

No campo da Satde, essa légica opera, principalmente, por meio da planificagdo
econdmica e politica dos riscos a saude das populagdes. Tal planificagdo é massiva e faz com
que, no plano individual, a satde seja vivida como uma espécie de autovigildncia, que controla
comportamentos e condutas.

Esse processo estd na base daquilo que, contemporaneamente, convencionou-se
chamar de biomedicina e, como ndo poderia deixar de ser, influencia também o imagindrio
e os movimentos das pessoas com deficiéncias e de seus familiares, fazendo com que as
reinvindicacgdes de direitos no campo da Satde se deem, com alguma frequéncia, a partir de
bioidentidades e/ou de biossocialidades, no dmbito do quadro geral da sociedade de controle
ou, mais precisamente, em sua expressdo como biomedicina.

Os anos 1990 assistiram uma popularizagdo de investimentos em praticas de inclusdo
no Brasil; praticas pensadas a partir da nogdo de diversidade social. Incluir passou a significar
admitir a diversidade social e cultural como valor a ser construido. Nesse contexto e em oposigdo
a visdes mais estritamente assistencialistas, avanca a perspectiva da conquista de direitos
(sobretudo no plano formal), em func¢do dos movimentos sociais das chamadas minorias, nos
quais se situa a organizacdo de pessoas com cada tipo de deficiéncia.

Porém, é bom ter em conta que a légica dominante na defesa da diversidade social, com
alguma frequéncia, tende areivindicagdes e lutas particularistas, cujo risco é de encapsulamento
em biossocialidades. Nesse sentido, lutas particularistas por direitos podem produzir incluséo
excludente, isto é, gerar direitos formais, mas manter os segmentos sociais, ditos minoritdrios,
como alteridades ndo reconheciveis e reconhecidas pelo conjunto da sociedade; o que reforga
a tendéncia ao fechamento e enfraquece a circulagdo e a hibridagdo social das diferengas, uma
vez que a vida como diferenca ndo se reduz a soma ou conjugacdo identitaria de individuos,
segmentos e/ou situac¢des sociais, ao contrario, precisa da interseccdo e da trama de afetos que
estes produzem quando se relacionam efetivamente.

No plano da sociedade de controle estamos, de novo, na fronteira, no tensionamento
entre o que chamamos anteriormente de biopoder e biopoténcia, pois

[..] apesar do cardater segmentado e, ds vezes, particularista que recobre as demandas
bioidentitdrias, tornando-as alvos das estratégias dobiopoder, a prolifera¢do daideia de
inclusdo trouxe a luz e ao debate as demandas das pessoas com deficiéncias, ativando,
simultaneamente, a alteridade também na dire¢éio de outro destino (biopoténcia),
fazendo avangar contra-condutas em relagéo ao predominio do biopoder. Entre outros
fatores, pela problematizagdo da propria nogdo de incluséo, no enfrentamento de
privacdes e de estigmas e, no campo da saude, por meio da busca por equidade nos
cuidados. Trabalhar pela equidade em satde significa, entre outras coisas, acolher
especificidades e diferengas, tratando-as como tal, o que é condigdo de possibilidade
para gerar cuidados qualificados d sadde e igualdade social. Por isso mesmo, é sempre
bom lembrar que diferenga ndo se confunde com desigualdade (SOUZA, 2014, p. 142).
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Significa dizer que, na Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia, é
absolutamente necessdrio construir e manter dispositivos de cuidado e de gestdo capazes de
problematizar, simultaneamente de maneira intensa e extensa, os modos de acolher e pensar as
condic¢des concretas e as demandas das pessoas com deficiéncia, mantendo-as em andlise no
dmbito da propria Rede e, mais amplamente, no dmbito do SUS e da dindmica social.

Em outras palavras, se nointerior da Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia
as questdes conceituais, técnicas e ético-politicas precisam ser consideradas e permanecer
em debate continuamente, a complexidade social que recobre a problemdtica das deficiéncias
exigird também um renitente esforco para agir, de fato, em rede: trabalho na lateralidade e na
transversalidade, tanto com os Movimentos Sociais, a Educacdo, a Assisténcia Social, a Ciéncia
e Tecnologia etc. quanto com as outras Redes de Saide do SUS, investindo em todos os niveis de
efetuacdo da gestdo e do cuidado em satde, da elaboragdo dos projetos terapéuticos singulares
a estruturagdo das linhas de cuidados, por meio da interagdo entre os pontos de atengdo e os
componentes da atengdo a satde (Atengdo Basica; Atengdo Especializada; Atengdo Hospitalar,
Urgéncia e Emergéncia).

Ao inaugurar uma nova e estruturante agenda para o SUS, a Rede de Cuidados a Saide
da Pessoa com Deficiéncia confere visibilidade e coloca no debate das politicas publicas as
questdes de saide das pessoas com deficiéncias, respondendo pela conquista de direitos e
suprindo uma lacuna histérica no acesso a saide desses grupos populacionais.

Isso acontece porque a construgdo e a implementagdo da Rede de Cuidados a Saide
da Pessoa com Deficiéncia no SUS estd em curso por meio de vdrias agdes e estratégias da
Coordenacdo de Saude da Pessoa com Deficiéncia do DAPES/SAS: - conversagdo com estados,
municipios, movimentos sociais e entidades ligadas ds pessoas com deficiéncia para efetuagdo
da politica; - formulagdo do desenho da rede, das linhas de cuidado e das diretrizes de atengdo,
sob os principios e defini¢des das redes de saide do SUS, e em didlogo com os entes federados
(estados e municipios), movimentos e entidades da sociedade civil; - defini¢do e elaboragdo das
formas e das regras para o financiamento da rede; - elaboragéo de marcos conceituais, a partir
de pesquisas realizadas por consultores da Coordenagdo-Geral, em dmbito tedrico e também
por meio de reunides com gestores (MS, estados e municipios), profissionais e pesquisadores de
satde, como também com membros de movimentos sociais das pessoas com deficiéncia.

Como em todas as redes do SUS, a pactuagdo da Rede de Cuidados a Satde da Pessoa
com Deficiéncia faz-se com as regides de salide e estados brasileiros. A peculiaridade, no
entanto, estd no fato de que essa Rede é uma agenda nova, sobretudo como eixo estruturante do
SUS, uma vez que historicamente as agdes de satde para as pessoas com deficiéncia estiveram
a cargo, principalmente, de entidades filantrépicas e/ou de iniciativas pontuais de governos,
especificas para determinadas modalidades de deficiéncia.

Esse contexto desenhou necessidades e processos de pactuagdo proprios e inéditos,
colocando em didlogo interesses, concepgdes, perspectivas e culturas institucionais bastante
variadas, que pedem um reiterado exercicio de acolhimento das diferencas e de construgdo
(a partir dos principios do SUS e das defini¢ées do Ministério da Satde) de um comum, que
funcione como plano de consisténcia para sustentar a rede e seu funcionamento.
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E nesse contexto que outro grande desafio se coloca: a criagdo dos modos pelos quais
os cuidados vdo ser instituidos, seja na interlocugdo com os usudrios, profissionais e gestores
nos territérios, seja na formagdo dos profissionais para a légica da politica e na elaboragdo
das linhas de cuidado. Desafio de manter a disponibilidade a alteridade e a escuta a praticas
capazes de ativar e de amplificar a biopoténcia na Rede.

Naturalmente, tal disponibilidade a alteridade depende de condigdes formalizadas,
mas também dos afetos, da abertura a capacidade de afetar e ser afetado pelo outro. Depende,
portanto, do campo vivo de interagdes entre sujeitos, grupos e segmentos sociais.

Alids, a construgdo do SUS, ha vdrias décadas, também se faz como jogo de forcas e
de tensdes entre os planos formal e afetivo, e também entre as diferentes forgas materiais e
imateriais que, respectivamente, modulam o biopoder e a biopoténcia. Lembrando que, na
configuragdo das sociedades contempordneas, hd predominio do biopoder sobre a biopoténcia
e, por consequéncia, hd necessidade de resistir e de inventar alternativas de liberdade e de
satde em face dele. O jogo no SUS mantém essa resisténcia, as vezes com mais vigor, outras
vezes com menos..., e faz isso,

pela reiteragdo de principios de alteridade na produgdo e nos cuidados d satde, e pela
criagdo de dispositivos para favorecer contracondutas em relagéo aquele predominio.
O movimento do SUS, ndo por acaso e em meio a disputas no campo da saide, mantém
como principios, que continuam valendo a pena defender: o cardter universal do
sistema, perseguindo o acesso qualificado d satde para todos; a vida como produgdo
social na alteridade; a equidade como estratégia para acolher diferencas e enfrentar
desigualdades no acesso e na assisténcia; e a integralidade, ndo apenas na condigdo
de boas prdticas de satde, menos fragmentdrias e protocolares, mas também como
transversalidade entre niveis, servigos e profissionais de satde, e, sobretudo, como
escuta ao outro, por meio da qual a construgdo do cuidado se faz nas relagdes,
nas conversacgdes entre sujeitos (usudrios, profissionais, gestores) (SOUZA, 2014,
p. 147-148).

Se for assim, a Rede de Cuidados & Satde da Pessoa com Deficiéncia se junta ao
movimento mais geral do SUS, em defesa da vida e da saide. Trata-se, portanto, de integrar e
de fortalecer “o movimento a partir do qual o SUS se consolida como politica pablica, politica de
todos, politica para qualquer um, politica comum” (BENEVIDES; PASSOS, 2005, p. 393).

No dmbito do SUS e, nele, da Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia, o
campo problemdtico da inclusdo precisa estar sustentado no plano das relagdes, dos afetos,
na capacidade de afetar e ser afetado pelo outro para, a partir dai, se valer dos conhecimentos
técnico-cientificos e dos equipamentos tecnoldgicos. As relagdes constituem os termos, como
dizia David Hume. Caso a inclusdo esteja ancorada apenas no campo formal dos direitos e
nos conhecimentos especializados, um efeito possivel serd o do descompromisso da sociedade,
uma vez que as letras da lei e da ciéncia podem ser lidas como condigdo suficiente e ndo como
passos necessdrios, apenas.
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Diferente disso e para concluir,

a dimensdo da relagdo cotidiona com os deficientes faz apelo a um olhar mais
amplo do que o da legalidade, ela requer um movimento de implicagdo verdadeira,
de apropriagdo da dimensdo de diferenga representada pela pessoa com deficiéncia.
Essa diferenga ndo significa incluir alguém como “menos’, mas como alteridade. E
preciso entdo desvelar essa diferenga, pensd-la como poténcia de vida [e como defesa
da vida, na exata medida da formulagdo incorporada pelo SUSI?°. Esse movimento de
implicagdo ndo se confunde com as iniciativas de “comogdo” dos individuos frente ds
pessoas com deficiéncia. E preciso pensd-lo na linha da produgdo da vida e néo de sua
comiseragdo (COSTA, 2014, p. 102-103).

Referéncias

ARANHA, M. S. F. Deficiéncia através da historia: integracao social do deficiente: analise
conceitual e metodologica. Temas em Psicologia, Ribeirao Preto, n. 2, p. 63-70, 1995.
Sociedade Brasileira de Psicologia.

. Paradigma da relacao da sociedade com as pessoas com deficiéncia. Revista do
Ministério Publico do Trabalho, [S.l.], ano 11, n. 21, mar. 2001, p. 160-173.

BENEVIDES, R.; PASSOS, E. Humanizag¢ao na saude: um novo modismo?. Interface:
comunicacao, saude, educacao, Botucatu, v. 9, n. 17, 2005, p. 389-394.

COSTA, R. A Biopolitica nos estudos sobre pessoas com deficiéncia. In: SOUZA, L. A. et al.
(Org.). Dialogos (Bio) Politicos: sobre alguns desafios da construcao da Rede de Cuidados a
Saude da Pessoa com Deficiéncia. Brasilia: Ministério da Saude; SAS/DAPES, 2013.

COSTA, R. Economia do conhecimento, neoliberalismo e colaboragdao em rede. In: OLIVEIRA,
l. L., MARCHIORI, M. (Org.). Redes sociais, comunicagao e organizagoes. Sao Paulo: Difusao
Editora, 2012.

DELEUZE, G. Conversacgoes. Rio de Janeiro: Editora 34 Letras, 1992.
FOUCAULT, M. Em defesa da sociedade. Sao Paulo: Martins Fontes, 1999.
___ .0ONascimento da biopolitica. Martins Fontes: Sao Paulo, 2008.
GOFFMAN, E. Asylums. Chicago, lllinois: Aldine Publishing Company, 1962.

NEGRI, A. O poder constituinte: ensaio sobre as alternativas da modernidade. Rio de Janeiro:
DP&A, 2002.

NOGUEIRA, C. M. A Historia da Deficiéncia: tecendo a histoéria da assisténcia a crianca
deficiente no Brasil. 2008. 14 f. Dissertacdao (Mestrado em Politicas Publicas e Formacao
Humana) — Centro de Educacao e Humanidades e Centro de Ciéncias Sociais, Universidade do
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2008.

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS (ONU). Convencéao sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia (Resolucao A/61/611). Nova lorque, EUA, [s.n.], 2006.

20 Acréscimo meu

137



Ministério da Saude

PELBART, P. P. Vida capital: ensaios de biopolitica. Sao Paulo: lluminuras, 2011.

SOUZA, L. A. P. O outro do outro: biopoténcia da diferenca na salde das pessoas com
deficiéncia. In: SOUZA, L. A. et al. (Org.). Dialogos (Bio) Politicos: sobre alguns desafios da
construcdo da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia. Brasilia: Ministério da

Saude; SAS/DAPES, 2014.

138



Redes Estratégicas do SUS e Biopolitica : cartografias da gestao de politicas publicas

Sobre a pactuacao da rede de cuidados a sauide da pessoa com
deficiéncia: uma narrativa da experiéncia

Luiz Augusto de Paula Souza*

Introducao

ARede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia estd em implementagéo hd pouco
mais de dois anos, foi definida formalmente no dia 24 de abril de 2012, por meio da publicagdo,
pelo Ministério da Satde, da Portaria n° 793. Este capitulo conta parte da histéria dessa recente
construgdo, mais especificamente apresenta o processo de negociagdo e de construgdo dos
planos estaduais e regionais para implantagdo da Rede.

A narrativa que se lerd a seguir é fruto de pesquisa®, cujo desenho se instituiu pela
criagcdo de condi¢des para entrar em contato com pulsagdes desse processo de pactuagdo, tal
como estd sendo experimentado, pensado e compreendido pela Coordenagdo-Geral da Pessoa
com Deficiéncia do DAPES/SAS/MS.

A produgdo, com atores da referida Coordenagdo, de uma narratividade sobre uma face
do processo de construgdo dessa nova rede prioritdria de satide do SUS, foi elaborada por meio
de um exercicio cartografico, sobretudo se considerar, com Barros e Rastrup (2010, p. 58), que

[..] o cartégrafo se encontra sempre na situagdo paradoxal de comegar pelo meio,
entre pulsagdes. Isso acontece ndo apenas porque o momento presente carrega uma
histdria anterior, mas também porque o proprio territdrio presente é portador de uma
espessura processual. A espessura processual é tudo aquilo que impede que o territdrio
seja um meio ambiente composto de formas e serem representadas ou de informagdes
a serem coletadas.

Nesse sentido, a efetuacdo desse exercicio cartografico com a Coordenagdo-Geral
(coordenador e consultores que participam da pactuagdo da rede nos territérios) se deu como
processo de processo, ou seja, como processo de conversagdo e de elaboracdo textual sobre
um outro: o processo de pactuagdo para implementacgdo de sua Rede de Cuidados d Satde da
Pessoa com Deficiéncia no Brasil.

Trata-se, entdo, de um texto que condensa didlogos, pontuagdes e relatos sobre o desenho
mével da experiéncia de gestdo do processo de pactuacdo da Rede pela Coordenagdo-Geral de
Satde da Pessoa com Deficiéncia do DAPES/SAS/MS, em suas variagdes nas falas dos sujeitos;
variagdes que vieram d tona nas percepgdes e nas explicagdes sobre a 1dgica e os efeitos da
pactuacdo da nova Rede. Por isso, o presente texto ndo é tedrico, ao contrdrio, caracteriza-se
como a narrativa de uma histdria, contada na simultaneidade da prépria experiéncia da
Coordenagdo com estados e municipios.

2 Doutor em Psicologia e professor titular da Faculdade de Ciéncias Humanas e da Satde da PUC-SP

2 Trata-se do Projeto de Pesquisa “A¢des Estratégicas para o Fortalecimento das Redes de Atengdo a Saide no SUS” (Carta Acordo BR/LOA/1200057.001,
firmado entre a Organizagdo Pan-Americana da Satde/Organizacéo Mundial da Satde, DAPES/SAS/MS e o Centro de Estudos e Pesquisa em Satde Coletiva
- Cepesc/UERYJ), especificamente em seu eixo “Meméria/Cartografia de Areas Técnicas do DAPES/MS”

139



140

Ministeério da Saude

Para franquear a entrada nessa historia e em suas circunstdncias, vale lembrar que, por
principio e na pratica, a gestdo do SUS é interfederativa, ou seja, é pensada, decidida e realizada
conjuntamente pela Unido, estados e municipios, com prerrogativas e atribui¢des especificas
para cada um dos niveis de governo.

Em nosso caso, isso significa que a decisdo politica do Ministério da Satde em criar
uma nova rede de saide no SUS s6 se torna efetiva se os estados e os municipios concordarem
e pactuarem as condigdes de criagdo e de operacionalizagdo da rede nos territorios de saide.
Uma vez definida em nivel das Comissdes Intergestoras bi e tripartite do SUS, que envolvem
o Ministério da Salde e, respectivamente, os secretdrios de salde estaduais e municipais
do Brasil, a rede tem que ser pactuada e desenhada segundo as caracteristicas e condigdes
estaduais, regionais e locais de saide.

E este dltimo processo de pactuagdo que estard em questdo aqui, com tudo que isso
implica: caracteristicas singulares propostas para Rede de Cuidados a Saide da Pessoa com
Deficiéncia; dindmicas e processos de trabalho internos ao Ministério de Satde; relagées com
os estados e regides de salde, num Pais tdo amplo e diverso como o nosso; participacgdo e
apoio dos movimentos sociais, profissionais de satde e especialistas no processo; etc. Entdo,
passemos d historia. Tomara que consiga contd-la de modo a deixar ver a relevincia do que
estd em jogo, bem como a disponibilidade, o compromisso e a intensidade do trabalho da
Coordenacdo-Geral de Satde da Pessoa com Deficiéncia do DAPES na condugéo e na gestdo
da implantagéo da nova Rede no Brasil.

Uma narrativa

As rotinas® na Coordenacgdo-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia® sdo intensas,
todos estdo permanentemente envolvidos com vdrias demandas: equipe pequena, trabalho
massivo, muitas agendas internas e externas, simultdneas e em vdrias cidades do Pais. Reitero
essa percepgdo toda vez que chego para uma reunido ou atividade.

Em nossas conversas, entrecortadas pela freméncia do trabalho, me dizem que, a partir
da decisdo do Ministério da Satide em construir uma politica integral e integradora para saide
da pessoa com deficiéncia (como eixo estruturante do SUS), o trabalho na Coordenagdo-Geral,
certamente, ganhou um volume inédito. Esse acontecimento teria dois lados: motivo de alegria,
pelarelevdncia social da politica que estdo ajudando a construir, na condigdo de Rede Prioritdria
de Salde e estruturante no SUS, e pelo reconhecimento, do atual governo brasileiro, em relagdo
a necessidade de corrigir uma lacuna no SUS, relativa aos direitos e a satde das pessoas com
deficiéncia. O outro lado é que a quantidade de trabalho, muitas vezes, é assoladora em face de
uma equipe bastante reduzida de trabalhadores na Coordenagdo-Geral.

As atividades de rotina da Coordenagdo-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia s@o muitas, entre vdrias outras: visitas técnicas; monitoramento do
Ministério da Satde e da Casa Civil; Andlise de projetos e propostas de habilitacdo de servicos; confeccdo de documentos e portarias; reunides técnicas
com grupos de trabalho, com movimentos sociais, com outros ministérios e com a Coordenagto do Plano Viver Sem Limite; viagens para representagdo;
participacdo em eventos e apoio aos Grupos Condutores nos estados; reunides de trabalho da equipe e com outras Areas e Direcio do DAPES; alimentagdo e
verificagdo de varios sistemas de informagdo do Ministério da Satde; elaboragdo e/ou coordenagdo das publicagdes da drea; elaboragdo e/ou coordenagdo de
projetos com universidades e centros de pesquisa; atendimento e prestagdo de informagdes ao Ministério da Satde, d Presidéncia, a outros ministérios, bem
como a Tripartite e aos Conselhos de Satde e da Pessoa com Deficiéncia, ds gestdes municipais e estaduais e ds universidades e movimentos sociais

24 A Coordenacdo-Geral de Saide da Pessoa com Deficiéncia foi formalmente instituida no segundo semestre de 2013, com a reformula¢do administrativa da
SAS. Antes disso, era chamada Area Técnica de Satde da Pessoa com Deficiéncia.
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A definicdo, a construgdo formal/normativa e a implementagdo da Rede de Cuidados
a Saide da Pessoa com Deficiéncia efetua-se em diversas frentes de trabalho: internas a
Coordenagdo; junto a outras instdncias do Ministério da Satde; com vdrios outros ministérios
e também com estados e municipios, como veremos a seguir. Quem traga um panorama desse
mosaico de dimensdes e questdes implicadas na viabilizagdo da Rede é a Coordenadora da
referida Coordenacdo, Vera Mendes.

A coordenadora, quando indagada sobre o processo de pactuacdo da Rede, pontua
que, para compreender o curso da pactuagdo, é preciso conhecer as razdes e os modos pelos
quais a Rede foi definida e pensada, também o contexto ético-politico do qual emerge. Vera
Mendes diz que essas dimensdes desenham uma espécie de “campo de operacgdes’, oferecendo
sentido a Rede e compreensdo sobre seu processo de construgdo. Nesse sentido, serd preciso
voltar um pouco no tempo, para encontrar os fios que ddo acesso ao tecido da Rede, tal como
experimentada pelos atores da Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa com Deficiéncia.

A formulagéo da Rede de Cuidados a Saide da Pessoa com Deficiéncia é uma agenda
que comeca antes mesmo da decisdo do Ministério da Satde em crid-la. Tal formulagdo
comeca a ganhar contornos a partir do envolvimento de mais de 15 pastas ministeriais (cf. em
<www.portaldasatde.gov.br>), que iniciam um processo de discussdo disparado pela decisdo
da presidenta Dilma Roussef de lang¢ar um grande Plano Nacional para Pessoa com Deficiéncia.

A presidenta reconhece que a situagdo da pessoa com deficiéncia tem uma série de
problemas e lacunas importantes, causadas e mantidas também pela falta de politicas pablicas
capazes de fazer avangar esse campo e de enfrentar suas problematicas. A presidéncia enxerga
a necessidade e estabelece o esfor¢o para instituir um plano de ag¢éo, nomeado posteriormente
de “Viver sem Limites: Plano Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia’, para o qual foram
convocados, inicialmente, 15 ministérios e, depois, outros se agregaram ao trabalho. Atualmente,
s@o 19 ministérios envolvidos no Plano.

No comeco, ali pelo final do primeiro semestre de 2011, houve um denso debate para
tracar um quadro geral de referéncia, identificando os principais problemas e lacunas da agdo
governamental para as pessoas com deficiéncia. A partir dai, foram definidos quatro grandes
eixos prioritdrios: inclusdo, acessibilidade, acesso a educagdo e atengdo a satide, em torno dos
quais os vdrios ministérios tém agdes em colaboracdo, parcerias e formas mais extensivas ou
menos extensivas de participacdo no Plano.

Esses eixos sdo, de fato, grandes campos de questdes para as pessoas com deficiéncia,
uma vez que incidem diretamente nas condi¢des de pertenga e circulagdo social, bem como
na conquista e no exercicio da cidadania. O Ministério da Satde participa efetivamente
de vdrias agdes e projetos, em colaboragdo com outros ministérios, mas o volume de agdes
e a abrangéncia do Plano exige, naturalmente, governabilidade, por isso foi necessdrio criar
instdncias de gestdo e de pactuagdo para que fosse possivel operacionalizd-lo.

O eixo de atengdo a satide é de responsabilidade do Ministério da Satde, e a coordenagédo
dessa agenda é da Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa com Deficiéncia. Segundo Vera
Mendes, o Ministério da Saide foi muito sensivel em face da convocatéria da Presidéncia da
Republica. Ela explica que o Ministério poderia ter gerado um conjunto de agdes importantes
em dmbito emergencial e incremental, mas que ndo fossem estruturantes.
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Em outras palavras, um Plano Nacional tem comeco, meio e fim, com a¢des circunscritas
a um conjunto de objetivos e metas especificas, ao cabo das quais a missdo estd, ao menos
formalmente, encerrada. Tanto é assim que o Plano Viver Sem Limite vai de 2011 a 2014.
No entanto, diz Vera Mendes, “a saide (também outros ministérios) foi sensivel a demanda
e resolveu instituir uma politica estruturante no SUS para pessoa com deficiéncia, criando a
Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia.”

Logo de saida, no langamento do Plano Viver Sem Limite, o entdo Ministro Alexandre
Padilha institui, na presenca de Entidades da Pessoa com Deficiéncia de vdrias partes do Pais,
um Comité Nacional de Apoio e Assessoramento das A¢bes da Rede de Cuidados a Satide da
Pessoa com Deficiéncia, que conta com representantes dos “Centros de Exceléncia” que, ao
longo dos anos, desenvolveram expertise para cuidar e reabilitar as pessoas com deficiéncia.

A Coordenagdo-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia, por seu lado, debateu
e deliberou todas as dimensdes e a¢des da Rede com movimentos sociais das pessoas com
deficiéncia no Conselho Nacional de Saide e no Conselho Nacional de Direitos da Pessoa
com Deficiéncia. O Comité Nacional de Apoio e Assessoramento Nacional é também um dos
dispositivos que trazem a sociedade civil ao debate e a formulagdo das normativas, bem como
ao processo de implementagdo da Rede, nesse caso em temos técnico-cientificos.

Tal Comité é permanente, no inicio ajudou a pensar a propria Rede de Cuidados a Saude
da Pessoa com Deficiéncia. Atualmente, com a implementagdo da Rede em curso (quase duas
centenas de Centros de Reabilitacdo habilitados), ele estd trabalhando com a Coordenaria-Geral
de Satde da Pessoa com Deficiéncia em trés frentes: - Pesquisa (estudos clinicos, terapéuticos
e de tecnologia assistiva, por exemplo); - Capacitacdo (qualificar os recursos humanos dos
servicos habilitados e criados na Rede); - Definicéo de Padrdes de Qualidade (unificagdo de
pardmetros minimos para acolher, avaliar e cuidar, sem impedir abordagens e estilos diversos,
mas orientadas pelo campo comum de referéncias da Rede).

Sendo assim, a ideia de criar a Rede vem acompanhada da 16gica do Ministério da Satde
no atual governo: ampliar o acesso d satde, com qualidade e com participagdo da sociedade
e dos outros niveis de governo. Para a equipe da Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa com
Deficiéncia, a qualidade do SUS estd realmente em questdo nesse governo, uma vez que o
esforco de criar e qualificar as redes de salde é evidente, inclusive pelo estabelecimento de
prioridades, redes prioritarias. O entendimento que vem a tona é o de que, para atingir o objetivo
de ampliar o acesso ou direito a satde com qualidade na ponta (nos territorios), é necessdria,
entre outras coisas, uma Iégica em rede para pensar a ateng¢do d satde.

Embora ndo seja o caso de avangar aqui uma reflexdo conceitual sobre a questdo das
redes em geral e das redes de saide, em particular, vale pontuar que a construgdo de redes
de saide ndo é tarefa simples, ao contrdrio, mais do que articular, formal e tecnicamente,
servicos e profissionais de salde, o trabalho em rede precisa promover e qualificar os
encontros, tornando-os efetivamente produtivos, capazes de criar coletivos: hibridag¢do de
saberes e de experiéncias; invengdo de tecnologias relacionais e afetivas; apropriacdo critica
de conhecimentos cientificos, técnicos e de gestdo etc. Produgdo coletiva por exceléncia e
condicdo de possibilidade para se colocar em condi¢des de interpretar a complexidade das
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condi¢des sanitdrias e sociais concretas dos processos de saide/doenga, bem como para
inventar solugdes aos problemas de satde da populagdo.

[.] Ter mais servigos e mais equipamentos é fundamental, mas ndo basta. é preciso
também garantir que a ampliagdo da cobertura em satde seja acompanhada de uma
amplia¢do da comunicacdo entre os servigos, resultando em processos de atengdo e
gestdo mais eficientes e eficazes, que construam a integralidade da atengdo. Sdo esses
processos de interacdo entre os servigos e destes com outros movimentos e politicas
sociais que fazem com que as redes de atengdo sejam sempre produtoras de saide num
dado territério. [...] Nos processos de construgdo do SUS, o termo “rede” é muitas vezes
utilizado para definir um grupo de servigos semelhantes. Por exemplo, rede bdsica de
sadde é o termo utilizado para definir uma rede homogénea composta de unidades
bdsicas de satde. [..] A rede transversal, que se produz pelos entrelagamentos que
ocorrem entre diferentes atores, servigos, movimentos, politicas num dado te{ritério -
ou seja, a rede heterogénea - é que parece ser o lugar da novidade na satde. E ela que
pode produzir diferencas nas distribui¢ées de poderes e saberes (BRASIL, 2009, p. 4).

A ideia de rede heterogénea, tal como proposta pela Politica Nacional de Humanizagéo
(PNH), é um grande desafio, mas, apesar de limitagées dadas, por exemplo, pela cultura
institucional, aparece numa espécie de devir, cujo engendramento é ou pode ser favorecido
também pela decisdo do Ministério da Saide em construir uma légica de redes para os processos
de cuidado em satde do SUS. Ndo por acaso, todas as dreas do Ministério da Satde sofreram,
nos Gltimos anos, reestruturagdes em suas politicas, normativas e estratégias de trabalho em
busca da criagdo de condigdes para a emergéncia de uma cultura de trabalho em rede na satde.

Em funcdo da natureza e da estrutura do SUS, como mencionado anteriormente, as
mudancas e novas proposigdes (todas elas) sdo debatidas, deliberadas e pactuadas de modo
interfederativo na Comissdo Intergestora Tripartite (CIT) e nos dispositivos de negociagdo das
diversas redes de satde. A Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia nasce sob o
signo da busca pelo trabalho em rede, com todos os desafios que essa empreitada implica e cuja
construgdo estd apenas no inicio.

Quando aconteceu a decisdo de criar a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com
Deficiéncia, todo o Ministério da Salde jd estava tentando construir uma 1égica de redes na
atengdo a satde e identificando "nés criticos” em termos de atengdo a salde, a partir dos quais
foram geradas as redes tematicas prioritdrias: Rede Cegonha; Rede de Urgéncia e Emergéncia;
Rede de Combate ao Crack; Rede de Doengas Cronicas; e, posteriormente, Rede de Cuidados a
Satde da Pessoa com Deficiéncia.

Essa movimentagdo do Ministério da Satde é sentida pela equipe da Coordenagdo-Geral
de Saude da Pessoa com Deficiéncia como importante e com muitas implicagées, em todas
as dreas e ndo apenas nas redes prioritdrias. Pensar em rede, por exemplo, pediu a revisdo
das normativas que apenas permitiom habilitagdo de servigos por corte populacional, pois
no Pais a maioria dos municipios tem baixa densidade populacional, o que inviabilizava que
servicos especializados e até programas importantes da Atengdo Bdsica, como o Nasf, fossem
implementados em muitas cidades.
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A perspectiva que se abre é a das regides de saide estruturarem suas redes de cuidado
a partir das necessidades locais. Além disso, o esfor¢o das politicas, que as dreas do DAPES/
SAS/MS estdo construindo, opera a indugdo das redes de satde por meio das ferramentas,
digamos assim, mais tradicionais: indugdo econdmica e normativa, mas também pelo apoio
nos territérios, considerando e buscando fomentar a transversalidade entre os componentes da
atengdo a saude; e a articulagdo e o didlogo entre os pontos de atengdo, a partir das condi¢des
concretas dos saberes e prdticas dos servigos de saide, bem como e principalmente em fungdo
das formas de vida e da situagdo de satde das pessoas e das comunidades nos territorios.

Tal 16gica, embora corresponda a um reiterado desafio, tem ampliado o acesso da
populagdo ao SUS, mas também franqueia oportunidades para sua qualificagdo porque, entre
outras coisas, permite levar tecnologias (inclusive as relacionais, as de gestdio democrdtica e as
de cuidado) e agregar novos pontos de atengdo as redes. No caso da Rede de Cuidados a Saide
das Pessoas com Deficiéncia, trata-se de pontos de ateng¢do que podem dar apoio matricial a
Atencdo Badsica, construindo respostas mais efetivas aos problemas de satde da populagdo,
em particular no campo da reabilitagdo, porque regionaliza esses servigos, historicamente
concentrados nas capitais ou regides metropolitanas.

Mas voltemos as especificidades da Rede de Cuidados a Sadde da Pessoa com
Deficiéncia. Nela, é preciso atentar para o fato de que as demais redes prioritdrias tinham sido
debatidas e definidas no processo de planejamento interno do Ministério da Satde desde o
inicio do atual governo. A Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia vem depois,
porque estava em processo de discussdo no dmbito do Plano “Viver Sem Limite”, langado pela
Presidéncia da Reptblica no final do primeiro ano de governo, em 17 de novembro de 2011.
Isso é um aspecto importante a ser considerado, na medida em que ndo estava prevista em
importantes instrumentos de planejamento e gestdo (PPA, PLOA, entre outros), sendo necessdrio
realizar adaptacgdes e inclusdes de metas e indicadores dessa Rede nos objetivos estratégicos
do Ministério da Satde.

Durante o segundo semestre de 2011, o trabalho foi o de formular as agées do eixo da
satde do Plano Viver Sem Limite; realizar estudo diagnéstico do campo; e elaborar proposta
capaz de equacionar os diversos problemas de acesso e a excessiva fragmentag¢do dos
servicos por modalidade de reabilitagdo. Além disso, buscou-se enfrentar a insuficiéncia de
dados epidemioldgicos e sistemas de informagdo, bem como a falta de pardmetros técnicos e
normativos estruturados, uma vez que nunca houve politica piblica de satde para as pessoas
com deficiéncia no SUS.

Um exemplo clarissimo dessa necessidade de (re)estruturagdo se deu durante a
pactuacdo das portarias da nova rede na Comissdo Intergestora Tripartite (CIT): percepgdo do
quanto eram frageis as portarias anteriores, que apenas habilitavam servigos existentes, com
investimentos insuficientes e pensados de forma isolada para cada tipo de deficiéncia.

Sem légica de rede, a habilitagdo dos servigos especializados de reabilitagdo se dava sem
articulagdo com a atengdo bdsica e a atengdo hospitalar. Isso s6 podia gerar, como de fato gerou,
atendimento fragmentdrio e com baixissima capacidade de conexdo, de acompanhamento,
de resolutibilidade. Nesse “caldo” de cultura, predominavam as insatisfagdes e a sensagdo de
extrema dificuldade de organizagdo no campo da atengéo em salde ds pessoas com deficiéncia.
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Mais do que isso, as perspectivas do SUS, de equidade, integralidade e cuidado em rede
ficavam prejudicadas, se é que existiam. O trabalho dos servigos especializados, habilitados até
entdo em cada deficiéncia, ndo conseguiam se integrar aos demais componentes e pontos de
atengdo da Rede SUS e, por consequéncia, ndo se inseriam em uma linha de cuidado.

O que se busca com a nova rede é exatamente o oposto: promogdo a sadde; identificagdo
precoce das deficiéncias; prevencdo de perdas funcionais; diagnéstico diferencial; oferta de
tecnologias assistivas; reabilita¢do; e acompanhamento das pessoas com deficiéncia, familiares
e cuidadores. Tais agdes devem configurar uma linha de cuidados integral a satde. Para isso, é
fundamental que essa agenda seja transversal a todos os pontos de assisténcia da Rede SUS.

O resultado concreto do estado de coisas anterior a Rede configurou, entre outras coisas,
as seguintes consequéncias: a grande maioria dos municipios ndo consegue sustentar uma
assisténcia a satde, minimamente, consistente e resolutiva. Além disso, os servicos existentes e
mais estruturados, geralmente, estdo localizados nas capitais e concentrados no Sudeste e no
Sul do Pais. O Norte, o Nordeste e o Centro-Oeste possuem enormes vazios assistenciais.

Dai a prioridade colocada na politica em estruturar a rede nas regiées Norte, Nordeste
e Centro-Oeste do Pais. Varios indicadores foram trabalhados para garantir a estruturagdo
da politica plblica, em especial, para essas regides sem ou quase sem servigos de referéncia
para a reabilitag¢do. Tratou-se de um enorme esforco, pois mesmo agora, depois de publicadas
as normativas da Rede de Cuidados & Saide da Pessoa com Deficiéncia, os estados mais
estruturados e que, historicamente, estdo em condigdes sociossanitdrias melhores, naturalmente
tém maior capacidade técnica para captagdo dos recursos federais e para estruturar os servigos.

Significa dizer que os estados e os municipios com indicadores econémicos e sociais
menos robustos tém menor capacidade técnica para fazer com agilidade a estruturagdo da rede.
Dai a necessidade da produgdo de politicas piblicas capazes de produzir equidade, até porque,
como a politica é democratica e aberta a todos, se ndo houver mecanismos de protecdo, por
meio de prioridades, metas (e outros dispositivos distributivos) e de disseminagdo da politica
pelo Pais, seria reforcada a desigualdade, mantidas as condigdes pelas quais as regides com
mais estrutura e recursos obtém vantagem comparativa, o que apenas reiteraria uma das faces
perversas de certas problemdticas da satde no Brasil.

Partindo de indicadores epidemioldgicos e também econdémicos e sociais, a nova rede,
além de ofertar uma politica de salde estruturante para todo Pais, rompe com uma ideia
relativamente disseminada sobre a “rede” de saide: soma dos equipamentos de satde de uma
dada regido. Diferentemente, a Rede de Cuidados & Satde da Pessoa com Deficiéncia inclui,
pela primeira vez, uma légica na qual o sentido de rede é dado pela ideia do cuidado integral
a saude: rede temdtica, regulada, com componentes definidos e conectados entre si (atengdo
bdsica, atengdo especializada e hospitalar).

A formulagdo da Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia na légica de
Redes de Atencdo a Satde exige que diferentes dreas do Ministério da Satde trabalhem juntas,
promovam encontros. Varios Grupos de Trabalho foram instituidos para debater e produzir
sinergia entre suas ac¢des; estd claro para o Ministério e para os movimentos sociais da satide que
a qualidade e a integralidade do cuidado na ponta dependem também de politicas formuladas
de modo integrado e integrador.
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A qualificagdo e a humanizagdo do parto e do cuidado ao recém-nascido, que
correspondem as acdes e metas da Rede Cegonha e da Satde da Crianga, sem sombra de
davida, significam importante dispositivo na prevencdo de deficiéncias e outros transtornos no
desenvolvimento infantil, gerados pela falta ou a inadequada assisténcia no momento do parto.

Uma das metas da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia é qualificar a
triagem neonatal no Pais, para que se tenha a possibilidade de identificagdo precoce de
deficiéncias. Embora faca parte das metas descritas no planejamento do Viver Sem Limite e
da Rede de Cuidados Satde da Pessoa com Deficiéncia, tal agenda ndo é realizada apenas
ai. A Coordenacgdo-Geral de Saiude da Pessoa com Deficiéncia discute, formula e elabora as
diretrizes e normativas dessas a¢ées de modo conjunto com a Rede Cegonha (DAPES), a Saide
da Crianga (DAPES), e a Coordenagdo do Sangue e Hemoderivados (DAE).

A Atencgdo Bdsica também é essencial nessa agenda, uma vez que parte das agées da
triagem neonatal sdo realizadas nas Unidades Bésicas de Satde, que também sdo estratégicas
na busca ativa das criangas para a realizagdo da triagem, do reteste, do encaminhamento para
confirmagdo do diagndstico e, quando necessdrio, do tratamento. “Construimos, conjuntamente,
linhas de cuidado, fluxos assistenciais, sistemas de informacgdo, mecanismos de monitoramento,
buscando tornar possivel identificar e agir em tempo oportuno’, diz Vera Mendes.

As agdes conjuntas com a Coordenagdo-Geral de Atengdo Hospitalar (CGHOSP)
permitiram incluir, na reformulagdo das portarias da atencéo hospitalar, formas de
enfrentamento de um dos maiores problemas atuais em termos de causa de deficiéncias:
traumas causados por acidentes de trdnsito, sobretudo acidentes de moto. Dada a importdncia
de iniciar o processo de reabilitagdo logo ap6s o momento do trauma, as portarias da atengdo
hospitalar, além de criarem mecanismos de financiamento diferenciados para os leitos de longa
permanéncia, incorporaram a eles a exigéncia de equipes minimas e salas de reabilitagédo.

Outro agravo crescente no Brasil sdo os acidentes vasculares cerebrais (AVCs), que
podem gerar sequelas a serem trabalhadas pelo campo da reabilitagdo. Aqui hd mais um
exemplo de trabalho colaborativo entre as dreas: Pessoa com Deficiéncia, CGHOSP, CGMAC
(Coordenagdo de Média e Alta complexidade), Coordenagdo de Doengas Cronicas e Atengdo
Bésica. Essas dreas produziram estratégias e diretrizes integradas para cuidar desse agravo e
de suas sequelas.

A Construcdo de uma Politica Nacional de Doengas Raras, coordenada pela CGMAC,
com a participagdo também da Coordenagdo-Geral de Saide da Pessoa com Deficiéncia, é
ainda outro exemplo para demonstrar o valor da experiéncia do Ministério da Satide em apostar
na légica de redes no SUS. Essas e outras iniciativas tém provocado ou favorecido, nos proprios
atores do Ministério da Satde, mentalidade e a¢do em rede, ativando um amplo movimento de
conversacdo e de trabalho colaborativo entre suas dreas.

Vale dizer que, nessa e em outras agendas, embora existam rumos definidos e
avangos importantes, ha caréncias e desafios igualmente relevantes a serem enfrentados: na
formagdo profissional; na infraestrutura e em termos de sistemas de informagdo/notificacdo e
acompanhamento para o apoio e o matriciamento da assisténcia propriamente dita.
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Em que pesem esses problemas, o foco aqui se volta ds transformagdes na légica da
feitura e na gestdo das politicas piblicas de satde, e de seu funcionamento em rede, na condigdo
de vetor ético-politico as a¢des do Ministério da Salde, em dire¢do a construgdo do acesso
qualificado ao SUS, a construgdo de respostas aos problemas apontados anteriormente.

Enfim, agir em rede também permite, na andlise de Vera Mendes, compreender e ter
maior clareza sobre a interdependéncia das vdrias dreas do Ministério, abrindo espago para
que se estruture uma trama de apoios entre elas, com maior ou menor intensidade em certas
interlocugdes, mas cuja trama envolve todas as dreas.

A equipe da Coordenagdo-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia enfatiza essa nova
condigdo, uma vez que, segundo eles, a drea tinha pouca visibilidade no préprio Ministério da
Satde e no SUS. Adecisdo politica da agenda da pessoa com deficiéncia passar a ser prioritdria,
associada ao gradativo desenvolvimento do trabalho em rede, transforma esse cendrio de modo
radical. Sendo vejamos.

Essa mudanga comeca no engendramento do Plano Viver sem Limite e chega a defini¢éo
e a pactuacdo da Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia e de suas metas em
nivel do Ministério da Satde, também na produgdo das portarias que normatizam a Rede, ndo
como mera burocracia legal, mas como efeito e materializagdo da decisdo politica e do debate
publico. Ou seja, as portarias oferecem pardmetros concretos de agdo em rede, pois criam
contornos conceituais, metodolégicos e ético-politicos a pactuagdo e & implementagdo, no Pais
inteiro, dessa nova rede prioritdria de satde.

Apesar da relevdncia dessas conquistas, parece claro que este é apenas o inicio de um
processo, e que hd, como ja mencionado, insuficiéncias e problemas a enfrentar, no Ministério
e em varias condigées do SUS pelo Pais: infraestrutura num pais continental como Brasil;
diversidade e qualificag¢do da gestdo local do SUS; subfinanciamento do sistema; articulagéo
intersetorial ainda insuficiente etc.

De resto, a equipe da Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa com Deficiéncia celebra o
fato de que a configuragédo conceitual, metodoldgica e normativa da rede, embora representem
apenas os primeiros passos, se oferece como alternativa a uma cultura absolutamente
fragmentaria e isolacionista na concepgdo das deficiéncias e na forma de abordd-la na atengdo
a sadde.

A cultura da fragmentacéo é muito acirrada no campo das deficiéncias, ainda bastante
fechado na especificidade de cada uma das modalidades de reabilitagdo (intelectual, fisica,
auditiva, visual). Até o advento da Rede de Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia, toda
organizacdo era dada pela exclusividade da atengdo a cada deficiéncia em particular, sem
que houvesse muitas interagdes produtivas entre elas; sem que se pensasse a pessoa com
deficiéncia (ndo a deficiéncia nela mesma).

Tratava-se, entdo, de integrar as diferengas, ndo para negar especificidades técnicas,
mas para afirmar o cuidado integral & satide das pessoas, grupos e populagdes; para afirmar a
16gica de trabalho em rede na satde.
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Vale lembrar que, nesse sentido, a Atengdo Bdsica é uma dimensdo estratégica na
nova rede, é essencial ao movimento de ruptura com as visGes e prdticas assistenciais
fragmentdrias, entre outras coisas, porque recebe, acolhe e deve cuidar da pessoa com
deficiéncia (independentemente da deficiéncia) como pessoa, cidaddo, usudrio do SUS. Ela
estd mais préoxima a populagdo, pode identificar e encaminhar as pessoas com deficiéncia, mas
também tem agdes de reabilitagdo que lhe sdo proprias, por isso colaborard com a redugdo e
a superagdo da invisibilidade das problematicas de satde da pessoa com deficiéncia no SUS.

Para concluir esse rdpido sobrevoo no engendramento da Rede de Cuidados a Satde da
Pessoa com Deficiéncia, Vera Mendes, arremata:

o cardter transversal e a corresponsabilidade em relagdo as prdticas e as frentes das
politicas de satde ndo significam dispersdo ou falta de coordenacéo das agendas,
ao contrdrio, elas estdo sob responsabilidade e s@o coordenadas pelas respectivas
dreas, mas o trabalho é compartilhado, o que, naturalmente, exige a reestruturagdo de
formas e estratégias de gestdo, bem como reorganizagdo do processo de trabalho. Tais
movimentos s@o continuos e respondem d dinamicidade e aos muitos acontecimentos e
situagdes (politicas, sanitdrias etc.), que perfazem a rotina das atividades no Ministério
da Satde. (Narrativa, Coordenadora Geral da Satde da Pessoa com Deficiéncia, 2014)

Uma vez desenhado esse campo de operagdes, € importante lembrar que a Rede de
Cuidados a Satde da Pessoa com Deficiéncia (assim como quaisquer outras Redes do Ministério
da Sadde) é dada pelo trabalho vivo de trabalhadores de saide, gestores e usudrios, também
pelo conjunto de componentes e pontos de atengéo, e por suas normas de funcionamento
e de financiamento.

As formas de financiamento da Rede de Cuidados a Saide da Pessoa com Deficiéncia
contemplam um novo e expressivo volume de recursos para capacitagdo, equipamentos,
custeio, construgdo, ampliagdes e/ou reformas dos servigos habilitados.

No entanto, esses recursos sdo repassados de forma condicionada a organizacéo,
pactuacdo e elaboragdo de Planos de A¢do das Regides de Satde; a sua consolidagdo em nivel
dos Grupos Condutores estaduais (os Grupos Condutores serdo mais bem explicados adiante);
e a aprovagdo pelo Ministério da Satde.

Nesse sentido, hd também um movimento importante de debate com os estados e os
municipios, que precisam realizar diagnéstico de suas condigdes e necessidades, a partir do qual
elaboram plano de agéo, como primeira condig¢do de insercdo na Rede, tendo que cumprir os
principios, as diretrizes e as normas técnicas previstas nas portarias, em instrutivos, diretrizes
clinicas, manuais de ambiéncia etc.

O escopo das agdes de pactuagdo da Rede nos estados e municipios funciona da
seguinte forma: as regides de satde, com o apoio da Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa
com Deficiéncia, fazem seu diagndstico e Plano de A¢do, e o enviam aos Grupos Condutores de
cada estado. Estes analisam e articulam os Planos, construindo o Plano de A¢do estadual, na
condi¢do de um arranjo, de uma composi¢do dos Planos das Regides de Satde.
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Amedida que os Planos Regionais e/ou Estaduais (dependendo do processo e capacidade
de cada estado) sdo aprovados pelas grupos condutores e enviados ao Ministério da Saide, a
Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa com Deficiéncia é responsavel pela andlise técnica,
aprovagdo e/ou solicitagdo dos ajustes necessdrios. A partir dai, os Planos comegam a ser
operacionalizados, por meio da habilitagéio dos servigos existentes; constru¢do de novos;
processo de capacitacdo e/ou formagdo dos profissionais; repasse dos recursos de custeio etc.

Voltemos aos Grupos Condutores. Eles sdo dispositivos criados para discutir, validar e
integrar os Planos de A¢do das Regides de Satde. Cada estado possui um Grupo Condutor com
representacdes dos municipios, do estado e do Ministério da Sadde; este Gltimo por meio das
referéncias técnicas da equipe da Coordenagdo-Geral de Saide da Pessoa com Deficiéncia,
bem como dos apoiadores das Redes nos Territérios.

Como a equipe da Coordenagdo-Geral de Saide da Pessoa com Deficiéncia é pequena,
a estratégia utilizada foi a de definir duplas de técnicos, cada uma delas cobre a participagdo
nesses Grupos em vdrios estados, assim é possivel, sempre que solicitado, a presenga da
referéncia técnica da Coordenagdo nas reuniées do Grupo Condutor, e eles podem se aprofundar
em determinados contextos de discussdo e realidades, dirimindo davidas, ofertando apoio
técnico, demarcando os pardmetros da rede etc.

No inicio, a equipe conta que, além da alegria pela chegada dessa agenda ao SUS (com
financiamento mais expressivo, o que acenava com a superagdo da escassez de recursos e d
melhoria face ao subfinanciamento no campo), houve muitas dividas e, em alguns casos, certo
grau de resisténcia por parte das regiées de saide e dos Grupos Condutores diante do tamanho
das transformacgdes que come¢avam a vislumbrar: mudanga de paradigma e de cultura que
gerava, por exemplo, receio de sair de certa zona de conforto em relacdo aos modos de fazer
satde jd instituidos, e assim por diante.

O trabalho, no periodo inicial, foi de mostrar que ndo haveria desmantelamento do ja
existente, mas fomento, qualificacdo, apoio e também transformagdes na 1égica da assisténcia,
uma vez que, finalmente, a satde da pessoa com deficiéncia seria incluida de modo orgdnico
no SUS, passando a responder aos principios de equidade e integralidade, bem como & l6gica
das redes de cuidados.

Essa etapa foi relativamente ultrapassada (mais em alguns estados e regides, menos
em outros), a maior parte dos estados e municipios concluiu ou estd concluindo seus Planos de
Acdo, e a Rede vai se materializando em um ritmo acelerado, considerando que todo processo,
até aqui (setembro de 2013) tem menos de dois anos.

Uma vez aprovados os Planos Estaduais pelo Ministério da Satde, os estados e os
municipios estdo aptos para captar as verbas definidas e disparar a concretizagdo da Rede.
A equipe conta também que sdo utilizados os sistemas existentes, mas também estdo sendo
criados dispositivos de monitoramento das ag¢des e de aplicac¢éo dos recursos, por exemplo: - a
producdo é monitorada pelo SiaSUS e o Registro de A¢ées Ambulatoriais de Satde (Raas), que
permite monitorar os atendimentos por usudrio com o Departamento de Regulagdo, Avaliagdo e
Controle (DRAC); - inclusdo nos sistemas da Atengdo Basica de informagdes sobre deficiéncias
de usudrios; inclusdo no Sispart de informagédo obrigatéria sobre a realizacdo e os resultados
da triagem neonatal (componente biolégico, auditivo e ocular).
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Além disso, a equipe refere agdes de apoio a implementagdo dos planos de agdo e as
rotinas de trabalho de cada componente e ponto de atengéo da Rede, por meio, por exemplo, de
reunides técnicas, oficinas e videoconferéncias para a gestdo na implementagdo da Rede nos
territorios, e também por intermédio de cursos de capacitagdo para os profissionais do SUS
sobre as deficiéncias.

Adicionalmente, em 2013, foram realizadas trés capacitagdes: saide auditiva
(aproximadamente 500 profissionais inscritos); uso terapéutico das tecnologias assistivas em
reabilitagdo (aproximadamente 2 mil profissionais inscritos); e capacitagéo para ortesistas
e protesistas em confecgdo, adaptacdo e manutencdo de drtese, proteses e meios auxiliares
de locomogdo (180 profissionais inscritos, que correspondem a todos os trabalhadores dessa
categoria no SUS). Respectivamente, os dois primeiros cursos foram dirigidos para profissionais
de nivel superior, e o Gltimo para profissionais de nivel médio.

Apresentados esses exemplos das estratégias e dispositivos de monitoramento, apoio
e capacitacdo para implementagdo da Rede, a equipe afirma que o debate, a elaboragéo dos
diagnoésticos e dos planos de agéo constituem intensa negociagdo com as regides de salde e
Grupos Condutores, configurando o processo de pactuagdo que a Coordenagdo-Geral de Saide
da Pessoa com Deficiéncia realiza com estados e municipios.

Vale lembrar ou destacar que, nessa pactuagéo, o desejo expresso pela equipe da
Coordenacdo-Geral de Satde da Pessoa com Deficiéncia é também que cada regido de saide
desenhe a Rede de modo singular, respondendo aos principios, as diretrizes e a l6gica de rede,
mas a partir das condigdes concretas e das necessidades locais das pessoas com deficiéncia.

Salientam, inclusive, que consideram necessdrio interiorizar e regionalizar a Rede,
de modo articulado e ordenado pela Atengdo Bdsica, mas também com acesso d Atengdo
Especializada e Hospitalar em cada regido de satde, viabilizando, de fato, o acesso e o
atendimento adequado as pessoas com deficiéncia.

Os Centros Especializados de Reabilitagéo (CER), por exemplo, ndo podem estar apenas
nas capitais ou regides metropolitanas, porque os moradores de municipios mais distantes
dessas regides ndo teriam acesso aos cuidados de que precisam. Por isso, é fundamental a
interiorizagdo, a regionalizagdo, para garantir o acesso de todos: pessoas com deficiéncia
auditiva, intelectual, visual, fisica, maltiplas, ostomizados, transtornos do espectro do autismo,
bem como as pessoas com incapacidades tempordrias que precisem em algum momento de
cuidados em reabilitacdo.

Por isso tudo, a equipe diz que o desenho da Rede é inteligente. E ainda: se antes as
habilitaces de servigos eram isoladas - cada deficiéncia numa “caixinha”; agora estamos
criando a possibilidade de criar centros integrados e, ao mesmo tempo, garantir que os
pontos de atengdo com apenas uma Unica modalidade ofertem servigos de modo regulado,
na loégica de Redes de Atengdo a Saide e da construcdo de linhas de cuidado a satde da
pessoa com deficiéncia.

As novas habilitacdes (e aquelas que se configuram com habilitagdo em uma Gnica
modalidade, mas que possam se qualificar para atender outras modalidades) passam a
congregar duas, trés ou as quatro modalidades de reabilitagdo, potencializando a atengdo a
satde e enfrentando os especialismos e fragmentagées técnicas, em proveito de uma concepgdo
mais ampla e integradora de reabilitagdo.
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O que comega a existir no Brasil, segundo a equipe da Coordenagdo-Geral de Satude
da Pessoa com Deficiéncia, séo possibilidades de espagos integrados de reabilitagdo. Esses
espacos vao do CER 4, que tem todas as modalidades de reabilitagdo e agrega uma Oficina
Ortopédica, até os também possiveis CER 2 (duas modalidades) e CER 3 (trés modalidades).
Segundo Vera Mendes, os novos servigos jd estardo nesta 16gica, mas também nédo faria sentido
descartar servigos existentes e que tem expertises em uma Gnica modalidade de reabilitagdo.
A ideia é aproveitar todos os recursos existentes e, ao mesmo tempo, ampliar a oferta nos
territorios, desde que componham uma légica de atengdo integral e que tenham capacidade
para responder as necessidades dos usudrios.

Sendo assim, a equipe afirma ser estratégica a existéncia de CERs 2, 3 e 4, porque
permite incluir os servicos ja existentes a Rede, gerando sustentabilidade e possibilidade de
maior abrangéncia, mas mantendo a concepgdo integrativa e interdisciplinar para os processos
de cuidado em rede na reabilitacdo.

No entanto, como a formulacéo da Rede de Cuidados a Satude da Pessoa com Deficiéncia,
além de prover servicos e equipes de saide onde ndo existem ou sdo insuficientes, a pactuagdo
nos territdrios teve que enfrentar uma situagdo recorrente em algumas regides do Pais:
entidades filantrépicas e comunitdrias, frequentemente caraterizadas por uma relagdo fragil
com a gestdo publica (financiamento pontual e insuficiente; falta de regulagdo, pouca sinergia
com os demais pontos de aten¢do da Rede SUS), apresentaram resisténcia para colocar em
debate e para rever modos de efetuar o cuidado, bem como as formas de acesso dos usudrios e
de organizacdo de processos de trabalho, sobretudo quando essas dimensdes ndo respondem
a loégica de Rede e sua estruturagdo em linhas de cuidado orientadas pelos principios do SUS.

Em outras palavras, interessa ao SUS agregar a expertise e a capacidade técnica
das entidades que historicamente ofertam atendimento em reabilitag@o. Também interessa
as entidades integrar a Rede de Cuidados a Saltde da Pessoa com Deficiéncia, seja pela
possibilidade de ampliar recursos de custeio, adequagdo do espaco fisico, por meio de reformas
e aquisi¢cdo de equipamentos, mas também como forma de garantir o protagonismo em sua
funcdo de assisténcia as pessoas com deficiéncia na sociedade brasileira. Ou seja, hd um desejo
legitimo, e muito bem-vindo, em participar de modo efetivo da nova politica.

O problema é que, em alguns casos, querem continuar fazendo exatamente o que ja
faziam, como se integrar a Rede fosse apenas articulagdo na exterioridade das atividades
que produz. Reside ai o risco e também um importante desafio: como integrar de verdade tais
servicos d loégica de cuidados em rede?

Nessas situagdes, a equipe afirma ndo existir solugdo Gnica, mas necessidade e esforgo
de debate e de constru¢éio compartilhada das a¢des e dos servigos, sem que para isso seja
necessdrio abrir mdo das proposi¢des da nova politica de satde para pessoa com deficiéncia.
Nesse sentido, a coordenagdo e as duplas de técnicos que acompanham o processo nos Grupos
Condutores Estaduais colocam em discussdo a légica da Rede, bem como suas diretrizes e
normas, tentando convencer e demonstrar as razdes pelas quais o gestor local do SUS deve
coordenar o processo em cada regido a partir da referida l6gica de rede. E preciso, portanto,
admitir a gest@o ndo como hierarquia de poder, mas na direcdo de perceber e assumir a
interdependéncia entre gestores, profissionais, usudrios e pontos de atencdo, em cujo trabalho
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horizontalmente compartilhado residem as condigdes de possibilidade para produgédo de satde
e para efetuagdo da Rede nos territérios.

Essas discussdes constroem compromissos e (re)afirmam os processos de pactuagdo,
contratualizagdo e, também, as regras para se manter a habilitagdo na Rede. Isso é essencial
para que a Rede se faga nos territérios.

A equipe relata que é comum ser procurada diretamente por entidades e até por
gestores solicitando habilita¢do e/ou recursos para construgdo, reformas etc. Sempre que
isso acontece é dito claramente que, embora todos possam solicitar recursos, as solicitagdes
tém duas condigdes bdsicas: previsdo nos Planos Regionais e Estaduais e cumprimento das
exigéncias e normas técnicas definidas pelo Ministério da Satde. Portanto, isso depende do
processo de pactuagdo nos territérios pelas instdncias do SUS. A partir desses pardmetros, e
também da previsdo orgamentdria do Ministério da Saude, a contratualizagdo se torna vidvel.
Uma vez realizada, € monitorada pela Coordenagdo-Geral da Pessoa com Deficiéncia e, caso
ndo apresente as ag¢des e a produgdo conforme o pactuado, o recurso de custeio mensal pode
ser suspenso.

Essa discussdo nos territérios é, naturalmente, intensa e complexa. O trabalho da
coordenagdo e das duplas de consultores técnicos da Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa
com Deficiéncia conta com relevante colaboragdo dos apoiadores das Redes. Em alguns
casos, as interferéncias e as pressdes politicas sdo fortes, mas segundo a coordenadora Vera
Mendes, portarias e normas técnicas claras e consistentes permitem que tais situagdes sejom
gerenciadas em favor da implementagdo da politica pablica.

Trabalho delicado, complexo e cheio de desafios... Como a equipe da Coordenagdo-Geral
de Satde da Pessoa com Deficiéncia experimenta e percebe esse processo de pactuagdo em
suas andancgas pelo Pais para apresentar a Rede, fazer visitas técnicas, debater nos Grupos
Condutores, apoiar a elaboragdo dos Planos de A¢do Regionais e Estaduais?

A resposta a esse tipo de indagagdo veio em vdrias camadas, que aparecem durante
as conversas e depoimentos dos atores da Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa com
Deficiéncia. A coordenadora e os consultores técnicos que viagjam aos territérios sdo undnimes
em dizer que ha um senso de responsabilidade e de urgéncia por parte deles. Entendem que a
materializagdo da Rede depende, sobretudo, dos atores que estdo nos estados e nos municipios
e que fardo o trabalho na ponta: “sem eles os esfor¢os de indugdo da Rede ficam pelo meio do
caminho’, afirmam.

A equipe conta que, em busca de clareza, ja formularam uma série de apresentagdes
e explicacdes sobre a Rede, que sdo refinadas a cada nova experiéncia nos territdrios. De
certa forma, o sentimento de urgéncia tem ligagdo com a percepgdo que construiram sobre
a variacdo de qualidade, consisténcia e implicagdo dos gestores locais, dos profissionais e
dos servigos nos municipios e estados em relagdo ao proprio SUS e, nele, a Rede de Cuidados
a Saude da Pessoa com Deficiéncia. Condicées e circunstdncias téo diversas - ds vezes
bastante precdrias - pedem variagdo de abordagem e apoio igualmente diferenciados. Dai
prepararem materiais diversificados e reverem as estratégias de debate e de pactuagdo da
Rede com certa frequéncia.
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A equipe é pequena e, sequndo sua coordenadora, optou-se por ndo ter apoiadores
temdticos enquanto a rede estiver mais plenamente instalada. Por isso, recebem a colaboragdo
dos Apoiadores de Redes nos territoérios, o que é considerado produtivo e importante pela equipe.
Como anteriormente mencionado, alguns membros da equipe da Coordenagdo-Geral de Saide
da Pessoa (com maior experiéncia no SUS), em duplas, realizam a funcdo de referéncia técnica
nos Grupos Condutores e sdo acionados com frequéncia pelos Apoiadores das Redes, uma vez
que nem todos dominam as especificidades técnicas do campo da reabilitagdo.

No inicio do processo, as duplas de referéncias técnica para os estados relatam que
o trabalho era mais simples, porque se tratava de apresentar a rede. Porém, a medida que a
construgdo dos planos regionais e estaduais avangam, também emergem com maior intensidade
conflitos e disputas as entidades, categorias profissionais, gestores etc. Contam também que,
as vezes, hd tensdes entre posi¢des e perspectivas da gestdo estadual e municipais, o que se
expressa como disputa de hegemonia na construcéo dos planos estaduais, em relagéo a quais
servicos habilitar, a quais investimentos priorizar ou escalonar etc.

Essas e outras questdes ndo tém respostas protocolares, nem faceis, dependem sempre
de amplo didlogo e de mediagdo da Equipe da Coordenagdo-Geral de Satde da Pessoa com
Deficiéncia. Didlogo e mediagdo cujo “campo de jogo”, que delimita potencialidades e limites
aos arranjos de cada Plano Condutor Regional e Estadual, sdo os principios, as diretrizes e os
pardmetros da Rede de Cuidados d Satde da Pessoa com Deficiéncia e, mais amplamente, os
do SUS, nos quais a primeira se assenta.

Nesse sentido e para terminar, figuemos com uma consideracgdo de Vera Mendes sobre o
sentido desse processo:

o trabalho é permanente, as pactuacdes, regras... precisam estar em andlise, precisam
ser problematizadas continuamente, porque uma Rede de Saide é sempre uma
construgdo, precisa ser (re)pactuada de tempos em tempos, do contrdrio ndo estard em
condigdes de fazer frente a heterogeneidade e ds variagdes das condi¢des concretas
de vida e de saide das pessoas com deficiéncia, nem a pluralidade e @ inovagéo de
conhecimentos tedricos, metodoldgicos e tecnoldgicos (duros e moles) no campo
das deficiéncias. Essa necessdria abertura, no entanto, ndo deve ser confundida com
voluntarismo; ela precisa ter norte, propdsito. Quanto a nés, em Gltima andlise, nosso
propoésito é produzir acesso a satde, com qualidade, integralidade e equidade para
as pessoas com deficiéncia, e isso significa fortalecer e defender o SUS. (Narrativa,
Coordenadora Geral da Saude da Pessoa com Deficiéncia, 2014)
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