Revista Latinoamericana de Bioética

Rerwiato|
— ISSN: 1657-4702
ISSN: 2462-859X
Universidad Militar Nueva Granada

Saude das pessoas com deficiéncia
no Brasil: uma revisao integrativa na
perspectiva bioetica

Bowoniuk Wiegand, Barbara; Leal de Meirelles, Jussara Marial

Saude das pessoas com deficiéncia no Brasil: uma revisao integrativa na perspectiva bioética
Revista Latinoamericana de Bioética, vol. 19, nium. 2, 2019

Universidad Militar Nueva Granada

Disponivel em: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127063728004

DOI: 10.18359/rIbi.3900

3 ) I PDF gerado a partir de XML Redalyc JATS4R
N g P y a
gf@é a‘yC % g Sem fins lucrativos académica projeto, desenvolvido no &mbito da iniciativa acesso aberto



http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127063728004
http://doi.org/

Revista Latinoamericana de Bioética, vol.

19, niim. 2, 2019

Universidad Militar Nueva Granada
Recepgao: 13 Janeiro 2019

Revised document received: 14 Abril
2019

Aprovagiao: 31 Maio 2019

DOI: 10.18359/r1bi.3900

CCBY-NC-ND

Articulos originales

Saude das pessoas com deficiéncia
no Brasil: uma revisao integrativa na
perspectiva bioética

Health of People with Disability in Brazil: an Integrative
Review in the Bioethics Perspective

Salud de las personas con discapacidad en Brasil: una revisién
integrativa en la perspectiva bioética

Barbara Bowoniuk Wiegand ®
barbara.wiegand@pucpr.edu.br
Pontificia Universidade Catélica do Parand, Brazil

ORCID: http://orcid.org/ORCID: 0000-0003-4459-8086

Jussara Marial Leal de Meirelles ° jussara.meirelles@pucpr.br
Universidade Federal do Parand, Brazil

ORCID: http://orcid.org/ORCID: 0000-0003-3755-603X

Resumo: A desigualdade permeia diversos setores da realidade brasileira, de modo que
atinge também a satde. No que tange s pessoas com deficiéncia, a assimetria ¢ ainda
mais latente. Esta pesquisa procurou identificar, em produgdes cientificas, as dificuldades
enfrentadas por pacientes com deficiéncia no Brasil, no Ambito do acesso 4 saude, o
que, na prética, acentua a sua vulnerabilidade. Dessa forma, por meio da associagio
dos descritores "saude", "pessoa” ¢ "deficiéncia”, realizou-se uma busca de publicagoes de
2009 a 2018 nas bases de dados Periédicos Capes, Lilacs ¢ sciclo Brasil. Da analise de
29 artigos, emergiram quatro categorias: a) preparagio profissional para o atendimento
de pacientes com deficiéncia; b) barreiras & acessibilidade 4 satide; ¢) comunicagio
entre paciente com deficiéncia e médico/equipe; e d) dupla vulnerabilidade da mulher
com deficiéncia. As respectivas categorias foram estudadas sob a perspectiva da bioética
devido A interdisciplinaridade do tema e demonstraram as dificuldades enfrentadas pelas
pessoas com deficiéncia. Como sugestoes de melhorias, é possivel destacar a modificagao
na atuacio médica, a capacitagio dos profissionais ¢ o aprimoramento de politicas de
satde que visem 4 garantia do direito fundamental 4 satide e & autodeterminacio dos
pacientes.

Palavras-chave: satde, pessoa com deficiéncia, bioética, vulnerabilidade, direitos
humanos.

Abstract: Inequality pervades several sectors of the Brazilian reality, so it also reaches the
health sector. Regarding disabled people asymmetry is even more latent. This research
secks to identify in the scientific productions the difficulties handicapped patients face
in Brazil in the realm of health access, which in practice stresses their vulnerability.
Based on this, the association of the descriptors "health”, "person” and "disability”, was
used in order to carry out a 2009-2018 publication search in the Capes, Lilacs and
sciELO Brazilian newspapers. Out of the 29-article analysis, four categories emerged: a)
professional preparedness to take care of patients with disabilities; b) barriers to health
access; ¢) communication between disabled patients and the doctor/team; d) double
vulnerability of disabled women. The corresponding categories were studied from the
bioethics perspective due to the interdisciplinary nature of the topic and the difficulties
disabled people face became evident. Some possible suggested improvements include

modifying the medical act, training health professionals and perfecting the health
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policies in order to guarantee the fundamental right to health and self-determination
of patients.

Keywords: health, disabled person, bioethics, vulnerability, human rights.

Resumen: La desigualdad permea diversos sectores de la realidad brasilefia, de modo
que alcanza también la salud. En lo que se refiere a las personas con discapacidad, la
asimetria es ain mds latente. Esta investigacién buscé identificar en las producciones
cientificas las dificultades enfrentadas por pacientes con discapacidad en Brasil en el
dmbito del acceso a la salud, lo que en la préctica acentda su vulnerabilidad. De esta
forma, por medio de la asociacién de los descriptores "salud"”, "persona” y "discapacidad”,
se realiz6 una busqueda de publicaciones de 2009 a 2018, en las bases de datos Periédicos
Capes, Lilacs y SciIELO Brasil. Del analisis de 29 articulos, surgieron cuatro categorfas:
a) preparacién profesional para la atencién de pacientes con discapacidad; b) barreras a
la accesibilidad a la salud; c) comunicacién entre paciente con discapacidad y médico/
equipo; d) doble vulnerabilidad de la mujer con discapacidad. Las respectivas categorias
se estudiaron desde la perspectiva de la bioética debido a la interdisciplinariedad del
tema y evidenciaron las dificultades afrentadas por las personas con discapacidad. Como
sugerencias de mejoras, es posible destacar la modificacién en la actuacion médica, la
capacitacion de los profesionales y el perfeccionamiento de politicas de salud con el fin
de garantizar el derecho fundamental a la salud y la autodeterminacién de los pacientes.

Palabras clave: salud, persona con discapacidad, bioética, vulnerabilidad, derechos
humanos.

Introducao

A bioética nao ¢ restrita A drea da saide, mas encontra guarida na
"socializagio do atendimento médico" !. Dentre as possiveis aplicagoes
da bioética e as diversas teorias que a fundamentam, destaca-se a ideia
de que se volta para o estudo interdisciplinar dos problemas advindos do
progresso cientifico e para sua repercussao na sociedade 2,

Dessa forma, o carater interdisciplinar da bioética ¢ absolutamente
relevante ao permitir a anélise por diversas dreas do conhecimento,
"buscando a convergéncia da relagao ética de todos os saberes em torno

do cuidado da vida" .

Trata-se de uma verdadeira ponte entre a ciéncia bioldgica e a ética,
conforme ensinamentos do médico oncologista Van Rensselder Potter.
O autor, expoente da bioética mundial, sempre se mostrou preocupado,
de modo especial, com "as questoes que envolvem o melhoramento da
qualidade de vida" 3,

Integrando ciéncia e vida, importa refletir a respeito das diferengas
técnicas entre o médico e o paciente. Sobretudo, hi que se levar em conta
que um paciente que apresente uma vulnerabilidade acentuada, como
por exemplo, um paciente com deficiéncia, exige um olhar diferenciado,
voltado para as suas peculiaridades. Trata-se de uma parcela da populagao
que merece atengdo especializada e cuidadosa, para que seja possivel
fornecer um servico médico adequado.

Segundo a Organizacio Mundial de Satude 4 com dados de 2011,
um bilhao de pessoas viviam com alguma deficiéncia, o que significava
uma em cada sete pessoas no mundo. Ainda com esse alto ntimero,
faltam estatisticas sobre pessoas com deficiéncia, o que contribui para
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a invisibilidade dessa populagio, bem como para o planejamento e
implantacao de desenvolvimentos voltados & melhoria dessas pessoas.

Segundo Vieira e Favoreto 5 as préticas de cuidado sio visualizadas
como "uma fusio de horizontes, entre expectativas e desejos dos pacientes
e profissionais"”. Tais praticas sao pautadas pela intersubjetividade e pelo
didlogo entre o médico e o paciente, mas também entre eles, a equipe ¢ os
familiares. Além disso, envolvem "as perspectivas individuais de saude, os
recursos disponiveis, as adaptagoes necessarias e, ainda, quem ird atuar de
forma transformadora para alcangar tal expectativa">.

Nesse contexto, "existe uma falsa impressio que os servigos e
profissionais de saude estariam atendendo as necessidades desse grupo
de forma satisfatéria". (61). Assim, os problemas encontrados na satde
brasileira se refletem em "desigualdades de vérias ordens, fruto da
distribuicao desigual de riquezas e de oportunidades. Nossa sociedade ¢
extremamente desigual. Poucos tém muitos direitos e muitos tém quase
nenhum"”’.

Ao se verificarem a realidade da satde brasileira ¢ a desigualdade
que assola diversos setores da sociedade, importa repensar as formas
de inclusao das pessoas com deficiéncia. Para tanto, parte-se de sua
vulnerabilidade social como a fragilidade do acesso as oportunidades

oferecidas pelo ambiente, considerando, dentre outras condigoes, a saude
8

No Brasil, o Decreto 6.949 de 2009 promulgou a convengio de
Nova York sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu protocolo
facultativo. Tal documento reconhece o conceito de deficiéncia como
evolugio resultante da "interagao entre pessoas com deficiéncia e as
barreiras devidas as atitudes e a0 ambiente que impedem a plena e efetiva
participagao dessas pessoas na sociedade em igualdade de oportunidades
com as demais pessoas" ’.

As pessoas com deficiéncia, de certa forma, possuem sua
autodeterminagio limitada, em parte pela vulnerabilidade que as
acompanha. Imperioso, portanto, superar essa lacuna, garantindo a tais
individuos sua autonomia, sobretudo no que tange a sua propria saude.
Pretende-se buscar, portanto, a reducio do nivel de invisibilidade das
pessoas com deficiéncia, por meio do acesso aos servicos de saide
adequados 8,

A legislagao brasileira ¢ receptiva ao assunto, como se pode observar
pela entrada em vigor do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, pela Lei

13.146 de 2015 '°. Além disso, muito embora a Convengao de Nova
York tenha sido recepcionada pelo Direito brasileiro pelo Decreto 6.949
de 2009, ha "o instigante descompasso entre o trato normativo e este
sofrimento humano experimentado cotidianamente pelas pessoas com
deficiéncia” . As autoras ainda sugerem um paradoxo relacionado ao
"avanc¢o dos enunciados juridicos em face do retrocesso sentido pelas
existéncias concretas acompanha a reflexao desenvolvida a partir da
protegio e da efetivagao da dignidade humana da pessoa com deficiéncia”

!, Reforga-se, portanto, a imprescindibilidade da presente discussio no
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ambito da bioética, posto que ter uma legislacio que aborde o tema
nao se revela suficiente, muito embora a satde seja um direito social
fundamental, nos termos do artigo 6° da Constitui¢ao Federal.

Nesse contexto, analisar as produgoes cientificas que versam sobre a
saude das pessoas com deficiéncia pode servir de base para compreender
as dificuldades enfrentadas por esses individuos quando do acesso a satude.
Assim, tornase relevante usufruir da interdisciplinaridade da bioética,
levar em conta os individuos com deficiéncia em sua totalidade e pensar
na qualidade do atendimento prestado a sua saude, e nao apenas priorizar
a sua deficiéncia.

Material e métodos

No presente artigo, realizou-se uma revisio integrativa sobre a saude
das pessoas com deficiéncia. A revisao integrativa foi escolhida como
metodologia por ampliar as possibilidades de andlise da literatura, a
medida que permite a averiguagio de produgdes académicas oriundas

de diferentes metodologias '%. Além disso, torna-se possivel analisar as
publicacdes acerca do tema sob a dtica de aspectos bioéticos que permeiam
a satide das pessoas com deficiéncia, o que enriquece a revisao do que foi
publicado em diferentes peridédicos e momentos.

Salienta-se, ainda, que a metodologia de revisao integrativa de Souza ez
al,'? foi utilizada de forma adaptada, pois, devido & quantidade reduzida
de artigos localizados, fez-se uso de outras revisoes da literatura, desde que
nao versassem especificamente sobre o tema proposto.

Para buscar os trabalhos utilizados na revisao integrativa, realizou-se
pesquisa em maio de 2018 nas bases de dados Portal de Periddicos Capes,
Lilacs e scielo Brasil, com a associagao dos descritores: "saude", "pessoa” e
"deficiéncia".

Os critérios de inclusio para todas as bases de dados foram: a)
publicagdes em formato de artigos; b) pesquisas que versassem sobre a
satde das pessoas com deficiéncia (maiores de idade, independentemente
do tipo de deficiéncia); c) publica¢des em portugués ou outro idioma; d)
no periodo de publicacao de 2009 a 2018.

Para a filtragem dos dados, utilizou-se como marco inicial o ano de
2009, por ser o ano em que o Brasil interiorizou a Convengao de Nova
York, pois o Decreto 6.949, de 25 de agosto de 2009, promulgou a
Convenciao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
e seu protocolo facultativo, assinados em Nova York, em 30 de marco de
2007. Além disso, o Decreto, no artigo 25, reconhece o direito das pessoas

com deficiéncia "de gozar do estado de satde mais elevado possivel, sem

discriminagio baseada na deficiéncia"”.

Os critérios de exclusao foram: artigos que versassem sobre criangas e/
ou adolescentes incapazes, por se entender que haveria outros aspectos a
serem analisados, voltados especificamente para a realidade dessas pessoas;
produgdes que nao tratassem especificamente da realidade brasileira;
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artigos que tratassem de acesso a outros direitos que nao a saude; artigos
repetidos.

Dessa forma, o objetivo do presente estudo foi avaliar as producoes
cientificas acerca dos aspectos gerais advindos do acesso a satide por parte
das pessoas com deficiéncia, sob o olhar da bioética, por meio de uma
revisao integrativa de literatura.

Resultados e discussao

Apés a purificagao dos dados por meio da analise dos titulos e dos resumos
de todos os artigos encontrados, foram selecionados 29 artigos para a
leitura integral, pois se adequavam aos critérios de inclusao deste estudo.

Chegou-se a tal resultado da seguinte maneira: no Portal de Periédicos
Capes, localizaram-se 920 artigos, dos quais seis foram selecionados paraa
leitura integral. Na base de dados Lilacs, o niimero de artigos encontrados
foi 813, dos quais 18 foram lidos em sua integralidade. Na base de dados
SciELO Brasil, o total de artigos encontrados foi de 88, sendo cinco
utilizados no presente estudo.

Os 29 artigos selecionados para a composigao deste estudo abordam de
alguma forma a satde das pessoas com deficiéncia, sob a ética de recortes
especificos, tais como deficiéncia visual, auditiva, intelectual (18 dos 29
artigos). Outros abordam o tema de modo genérico, sem a filiagio a uma
ou outra forma de deficiéncia (11 dos 29 artigos), o que enriqueceu a
analise. O quadro a seguir ilustra os resultados.
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Quadro 1

Descricao dos artigos selecionados

Autor(es)
Neves DB, Felipe IMA, Nunes SPH

Titulo

Atendimento aos surdos nos serviges de
salide: acessibilidade e obsticulos

Breve consideragio

Pacientes surdos entrevistados com o auxilio

13

de intérprete sobre o acesso A satide.

Holanda CMA, Andrade FLJPA,
Bererra MA, Nascimento |PS, Neves
RF, Alves 5B, Ribeiro KSQS (14)

Redes de apoio e pessoas com deficiéncia
fisica: insergdo social e acesso aos servigos de
salide

Identificacdo de redes de apoio sodial &5
pessoas com deficiénaa fisica.

Souza MFNSS, Araljo AMBA,
Sandes LFF, Freitas DA, Soares WD,
Vianna RSM, Souza AADS (15)

Principais dificuldades e obsticulos
enfrentados pela comunidade surda no acesso
a salide: uma revisdo integrativa de literatura

Identificado de obstaculos no processo de
salide-doenga entre equipe multiprofissional
e paciente surdo.

Tomaz RVV, Rosa TL, Van DB, Melo
DG (16)

Paliticas piiblicas de saide para deficientes
intelectuais no Brasil: uma revisdo integrativa

Andlise de politicas piblicas e legislagdo
voltadas para deficientes intelectuais
brasileiros.

Oliveira YCA, Celino SDM, Franga
15X, Pagliuca LMF, Costa GMC (17}

Conhecimento e fonte de informagdes de
pessoas surdas sobre sadde e doenga

Pacientes surdos entrevistados em lingua
de sinais sobre conhecimentos e fontes de
informagdo sobre salide e doenga.

Lima NC, Baptista TWF, Vargas EP
(18)

Ensaio sobre “"cegueiras”: itinerario
terapéutico & barreiras de acesso em
assisténcia oftalmoldgica

Barreiras de acesso a servigos especializados
em oftalmologia, a partir do itinerdrio
terapéutico,

Girondi |BR, Santos SMA,
Hammerschmidt KSA, Tristdo FR
(19)

Acessibilidade de idosos com deficiéncia fisica
na atengdo primaria

Aacessibilidade de idosos com deficiéncia
fisica na atengdo primdria, na perspectiva de
usudrios, profissionais e gestores.

Amaral FLJS, Holanda CMA, Quiring
MAB, Nascimento JP, Neves RF,
Ribeiro KSQS, Alves SB (20)

Acessibilidade de pessoas com deficiéncia ou
restrigdo permanente de mobilidade ao SUS

Avaliacdo da acessibilidade de pessoas
com deficiéncia e restrigdo de mobilidade
permanente ao Sistema Unico de Satide.

Lawrence H, Sousa LPS, Gongalves
FL, Saintrain MVL, Vieira APGF (21)

Acesso 3 saiide bucal pablica pelo paciente
especial: a dtica do drurgido-dentista

Acesso dos pacientes especiais  salide bucal
no Sistema Unico de Saide, sob a dtica dos
rurgides-dentistas.

Carvalha CFS, Brito RS, Medeiros
SM{22)

Andlise contextual do atendimento
ginecoldgico da mulher com deficiéncia fisica

Anlise dos contextos associados ao
atendimento ginecoldgico da mulher com
deficiéncia fisica.

(Castro 55, Carandina L, Barras
MBA, Goldbaum M, Cesar CLG (23)

Associacdo entre deficiéncias fisicas e
hospitalizacdes na populagdo da cidade de Sdo
Paulo, Brasil

Verificagdo da associagdo entre presenca
de deficiéndias fisicas e hospitalizagies na
cdade de Sdo Paulo, Brasil.

Nébrega |D, Munguba MC, Pontes
RIS (24)

Atengdo 3 satide e surdez: desafios para
implantacdo da rede de cuidados 3 pessoa
com deficiéncia

Conheamento da assisténcia a satide
prestada as pessoas surdas, usudrias da
Lingua Brasileira de Sinais (Libras), a partir
da sua perspectiva.

Pereira LM, Mardero E, Ferreira SH,
Kramer PF, Cogo RB (25)

Atencdo odontol em pacientes com
deficiéncias: a experiéncia do curso de
Odontologia da uLerA Canoas-rs

Avaliagdo do perfil dos pacientes com
deficiéncia atendidos pelo curso.

Franga 15X, Oliveira CF, Cruz GKP,
Coura AS, Enders BC (26)

Conhecimento de mulneres com deficigncia
fisica sobre cancer mamario e autoexame:
estratégia educativa

Identiicacdo do conhecimento de mulheres
com deficiéncia fisica sobre o cancer mamario
& autoexame.

Munguba MCS, Vieira ACVC, Porto
MV (8)

Da invisibilidade & participado social:
promogdo da salide em pessoas com
deficiéncia

Promogdo da salide em pessoas com
deficiéncia no cendrio brasileiro.

Franga EG, Pontes MA, Costa GMC,
Franga 15X (27)

Dificuldades de profissionais na atengdo &
salide da pessoa com surdez severa

Dificuldades de profissionais da satide para
arealizagdo da consulta com a pessoa com
surdez severa.

Costa LSM (28)

Educagdo médica e atengdo integral 3 satide
da pessoa com deficiéncia

Defesa dos interesses das pessoas com
deficiénda.

Nicolau SM, Schraiber LB, Ayres
JRCM (29)

Mulheres com deficiéncia e sua dupla
vulnerabilidade: contribuices para a
construgdo da integralidade em sadde

Dimensdes da dupla vulnerabilidade de
mulheres com diferentes tipos e graus de
deficiéndia.

Othero MB, Ayres JRCM (30)

Necessidades de saiide da pessoa com
deficiéncia: a perspectiva dos sujeitos por
meio de historias devida

Identificacdo das necessidades de satide
das pesseas com deficiéncia, pela dtica dos
sujeitos.

Vieira GI, Mendes BCA, Zupelari
MM, Pereira IMTB (31)

Saiide auditiva no Brasil: andlise quantitativa
do periodo de vigéncia da Politica Nacional de
Atencdo a Salde Auditiva

Rede de atengdo & sadde auditiva no Brasil,

Guia ACOM, Neto RO, Escarce AG,
Lemos SMA (32)

Rede de Atencdo & Salde Auditiva: perspectiva
do usudrio

Satisfacdo dos usudrios da Rede de Atencio
4 Satide Auditiva quanto as condigdes de
assisténcia, 30 308350 205 SErVi(os & sUa
utilizacdo.

Bentes IMS, Vidal ECF, Maia ER (33)

Percepido da pessoa surda acerca da
assisténcia 4 satide em um municipio de médio
porte: estudo descritivo-exploratdrio

Percepgdo da pessoa surda acerca da
assisténcia & salide, das dificuldades e
facilidades na busca de assisténcia.

Othero MB, Dalmaso ASW (34)

Pessoas com deficiéncia na atencdo primdria:
discurso e pratica de profissionais em um
centro de saiide-escola

Compreensdo de qual € a representacdo de
profissionais sobre a deficiénda e o papel da
atencdo primdria no cuidado.

Pereira RM, Monteiro LPA,
Monteiro ACC, Costa ICC (35)

Percepido das pessoas surdas sobre a
comunicagdo no atendimento odentoldgico

Percepgdo das pessoas com deficiéncia
auditiva sobre o processo de comunicagdo no
atendimento por cirurgides-dentistas.

Castro 55, Lefévre F, Lefévre AMC,
Cesar CLG (36)

Acessibilidade aos servios de satde por
pessoas com deficiéncia

Andlise das dificuldades de acessibilidade aos
servigos de salide vividas por pessoas com
deficiéndia.

Franga 15X, Pagliuca LMF (37)

Inclusdo social da pessoa com deficiéncia:
conquistas, desafios e implicagdes paraa
enfermagem

Pacientes com deficiéncia fisica, auditiva
evisual entrevistadas sobre o processo de
inclusdo social e atuagdo de enfermeiros
reabilitadores.

Fernandes AC, Montilha RCT (38)

A atuacdo fonoaudiolégica no
acompanhamento integral da pessoa com
deficiéncia visual: um relato de caso

Intervengdo grupal com familiares a fim de
promover conhecimento sobre deficiéncia
visual.

Ursine BL, Pereira EL, Carneiro FF
(39

Saide da pessoa com deficiéncia que vive
no campo: o que dizem os trabalhadores da
Atencdo Basica?

Andlise das percepgdes dos trabalhadores da
Estratégia Satde da Familia sobre a sadde da
pessoa com deficiéncia que vive no campo.

Campos MF, Souza LAP, Mendes
VLF(40)

A rede de cuidados do Sistema Unico de Saide
4 salde das pessoas com deficiéndia

Andlise de politicas publicas sobre a sadde
das pessoas com deficiéncia.
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Fonte: elaboragao prépria.

Aspecto relevante observado foi a formagao profissional dos autores
dos artigos. Muito embora nem todos os artigos tenham mencionado tal
formacio, notou-se que as profissdes que mais publicaram a respeito da
saude das pessoas com deficiéncia foram fisioterapeutas e enfermeiros.
Trata-se de informagao importante, ji que o atendimento ¢ feito por
equipes multi e interdisciplinares, razio pela qual todos devem estar aptos
a proporcionar aos pacientes cuidados especializados. Portanto, o assunto
ora analisado merece aten¢ao de outros profissionais.

Dentre os artigos que compuseram esta revisio nio foram localizados
trabalhos que versassem sobre a satde privada das pessoas com deficiéncia.
Abordou-se o Sistema Unico de Saide (SUS) unicamente, o que revela
uma lacuna nas pesquisas sobre o assunto voltadas ao atendimento
privado. Isso porque se considera que poderia haver contribuicdes com
relacao aos atendimentos de satde prestados via plano de saide, mas que
nao foram observadas até a realizacao desta pesquisa.

Foram identificados alguns assuntos comuns entre os artigos
analisados, os quais merecem destaque pela aproximacio que possuem.
Desse modo, emergiram categorias relacionadas ao tema da pesquisa.
A categorizagio dos resultados permite analisar os pontos convergentes
entre os estudos, bem como refletir acerca de eventuais divergéncias.

Assim, as categorias foram: a) preparagio profissional para o
atendimento de pacientes com deficiéncia; b) barreiras 4 acessibilidade; c)
comunicagio entre paciente com deficiéncia e médico/equipe; e d) dupla
vulnerabilidade da mulher com deficiéncia.

Preparagdo profissional para o atendimento de pacientes com deficiéncia

Nesta categoria, foram correlacionados os artigos que abordassem de
alguma forma a preparagio profissional para o atendimento de pacientes
com deficiéncia. Dentre os 29 artigos analisados, em 12 foi possivel
identificar tal temdtica (o que representa 41% dos artigos).

Recorde-se que o Decreto brasileiro 6.949 de 2009, que promulga a
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
de Nova York, estabelece, no artigo 25, item d, que os Estados-Partes
(dentre os quais o Brasil ¢ signatdrio): "exigirao dos profissionais de saude
que dispensem as pessoas com deficiéncia a mesma qualidade de servigos

dispensada as demais pessoas"

Na pratica, dentre as publica¢oes analisadas, verificaram-se dificuldades
dos profissionais de saude no trato com pacientes com deficiéncia devido
a falta de preparagao para tal atendimento no curso de sua formagao.

Constatou-se a falta de esclarecimento aos familiares sobre
as possibilidades de desenvolvimento da deficiéncia, além do
desconhecimento dos médicos quanto as particularidades que
diferenciam um corpo com e sem deficiéncia, o que dificulta a redugao

de riscos, conforme evidenciado por Costa 28 A autora alerta para a
importancia da capacidade técnica somada ao didlogo e  abertura para
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a negociagao quanto ao cuidado, por parte dos profissionais para com os
pacientes com deficiéncia e seus familiares. E, ainda, destaca a importancia

da "reducio do tempo e da energia despendidos pelas ped (pessoas

com deficiéncia) para receber atendimento médico" 2

, O que evitaria
vulnerabilizar ainda mais os pacientes.

Além disso, o conhecimento médico sobre o atendimento aos pacientes
com deficiéncia encontra barreiras na escassez de recursos materiais e

de infraestrutura inadequada das unidades de satude, segundo Franca ez

al.”’. Os autores ainda apontam a falta de capacitagio em Libras (Lingua
Brasileira de Sinais), para o caso de pacientes com deficiéncia auditiva ou
surdos, como uma lacuna na preparagao profissional.

A equipe médica, devido a sua pluralidade, pode e deve aprimorar o
atendimento prestado as pessoas com deficiéncia, pois "as agoes devem
ser multipro-fissionais, interdisciplinares e intersetoriais, para que sejam
possiveis respostas mais efetivas as necessidades de satide das pessoas” *°.

Dentre os artigos que compuseram a revisio integrativa e
indicaram a 4rea de formacio dos autores, notou-se a prevaléncia
de fisioterapeutas e enfermeiros, muito embora as equipes de saude
também sejam compostas por outros proﬁssionais (médicos, terapeutas
ocupacionais, nutricionistas). Assim, considerando que o atendimento ¢
multidisciplinar, outras dreas de atuagdo em satde precisam ter acesso as
pesquisas e desenvolver o assunto, cada qual em sua drea de trabalho, a fim
de proporcionar atendimentos globais as pessoas com deficiéncia.

Outro aspecto estd relacionado a presenga de familiares durante
o atendimento dos pacientes com deficiéncia, indicada pela doutrina
como uma estratégia para reduzir erros diagnésticos e de tratamento.
Contudo, podem afastar o didlogo direto com os pacientes, o que
traz "implicacoes ao processo assistencial porque dificultam o empode-
ramento do individuo para tomar suas proprias decisoes e usufruir os seus

direitos de cidadania" *’. Dessa forma, a preparagao profissional adequada
propiciaria atendimentos adaptados, com ou sem familiares, a depender
da realidade especifica dos pacientes.

De outra parte, o papel da familia dos pacientes com deficiéncia

¢ destacado por Pereira ez al*® como uma forma de contribuir para
o desenvolvimento das habilidades dos profissionais de satide bucal
no tratamento dos pacientes. Porém, quando observados os pacientes
surdos, N6brega ez al.** ressaltam que o ente familiar pode acabar por
invadir o espago da consulta, interferindo na relagao médico-paciente. O
profissional capacitado, portanto, estaria apto a demonstrar a diferenca
entre o papel de mediador do familiar e a ajuda que ele proporciona no
momento da comunicac¢io, sem deixar de lado a autodeterminagio do
paciente.

Note-se que a preparagio para o atendimento de pacientes com
deficiéncia nao ¢ assunto restrito a uma drea especifica da Medicina.
Dentre os artigos analisados, foi possivel verificar especial preocupagio
dos profissionais de satide bucal para a prestagao de servigos direcionados

aos pacientes com algum tipo de deficiéncia 21.25.35
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Ainda que personalizar o atendimento e estar aberto a atender
pacientes com deficiéncia de forma descontraida e tranquila colaborem
para reduzir a ansiedade e permitam que a comunicagio seja mais efetiva,

Pereira et al.*® consideram que os profissionais nao estao capacitados para
tratar e acolher os surdos.
No tocante ao atendimento odontolégico, ainda, comentam Pereira

et al® a respeito da falta de abordagem generalista nos curriculos
de odontologia, o que deixa de formar o cirurgido-dentista para o
atendimento de pessoas com deficiéncia. Portanto, os profissionais saem
da graduagio sem uma visao de atendimento adaptada, o que pode trazer
complica¢des para os pacientes.

Imperioso destacar que a preparacao diferenciada dos profissionais de
satude bucal precisa considerar que tais pacientes "geralmente nio tém
habilidade para promover uma higiene oral satisfatéria e, muitas vezes,
nio permitem que outras pessoas a fagam de maneira adequada” *'. Nesse
contexto, leva-se em conta o desconforto do ambiente de um consultério,
a presenca de pessoas diferentes das que o paciente estd acostumado, por
exemplo.

Nesse sentido, Carvalho e 2/.?* destacam uma proposta de educagao
continuada com a capacitagao dos profissionais de satde, atendimento
holistico, escuta ativa, afastamento do paradigma biomédico, valorizagao

do autocuidado. Desse modo, paciéncia, habilidade e carinho *'
s30 necessarios para proporcionar aos pacientes com deficiéncia
atendimentos humanos, seguros e eficazes.

Diante de tal contexto, ¢ possivel aproximar o assunto abordado com
o principio da autonomia da bioética principialista. A autonomia carrega
consigo a ideia de liberdade para escolhas relacionadas a saude, como
a privacidade e a pertencimento a si mesmo. Considera a liberdade ¢ a
qualidade de agente, no sentido de ser o paciente o protagonista de sua
satide 4.

Note-se que a expressao ¢ elencada pela Declaragao Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos da Unesco como um principio a ser
respeitado e levado em consideracio nas tomadas de decisao. Conceitua,
portanto, o artigo 5° da Declaragao: "a autonomia das pessoas no
que respeita a tomada de decisoes, desde que assumam a respectiva
responsabilidade e respeitem a autonomia dos outros, deve ser respeitada”
42.

Considerar a autonomia dos pacientes com deficiéncia importa em
enaltecer sua humanidade e sua esséncia enquanto pessoas. Assim, "as
necessidades nao se resumem a doenga; a prevencao ¢ a assisténcia devem
estar articuladas, os problemas sio complexos e envolvem o contexto
sociocultu-ral, o usudrio ¢ um sujeito (com histéria, valores, descjos)" 30,
Nesse sentido, a preparagao profissional precisa ser diferenciada.

A articulagao sugerida pelos autores ¢ ressaltada ainda por Bentes ez
al.®, 3 medida que "a auséncia de capacitagio e sensibilidade profissional
aparece como causas principais das dificuldades enfrentadas pelos surdos
ao procurar os servi¢os de saude, que leva & dependéncia”.
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Busca-se, nesse contexto, trazer efetivamente a pessoa com deficiéncia
para dentro do sistema de satde, para que ela possa exercer e reivindicar,
enquanto pessoa, cidadio e paciente, os direitos que lhe competem.
Nesse passo, "no 4mbito da Rede de Cuidados a Satide da Pessoa com
Deficiéncia, parece promissor produzir saude na alteridade, isto ¢, na
relagao com as diferengas, colocando-as em contato com as dinimicas e
desafios do sus" .

A educagio médica nio voltada 4 atencio de pacientes com deficiéncia
auditiva demonstra a falta de preparo dos médicos para o atendimento
dessa populagao, pois "poucos conhecem a lingua de sinais ¢ as
peculiaridades da cultura surda, ¢ um quantitativo ainda menor se
comunica por essa lingua" 2%, Dessa forma, no cotidiano, a comunicagio
entre médico e paciente com deficiéncia, além da equipe ¢ da familia, pode
ficar prejudicada.

A falta de treinamento dos profissionais se revela como uma barreira
linguistica, mas nao apenas isso. H4 também o reflexo em decorréncia
de dificuldades financeiras para contratar intérpretes e para capacitar os
profissionais para o atendimento adaptado as pessoas com deficiéncia.
Para os autores, a presenca de acompanhante ou tradutor em consultas
médicas torna o atendimento "menos integral, menos sigiloso, menos

humanizado" .

O despreparo dos profissionais para o atendimento de pacientes com
deficiéncia, segundo os autores, se da devido a prética da sociedade em
segregar tais pessoas, por considerd-las invélidas. Nesse sentido, uma
forma de romper com tal lacuna seria a inclusio de estdgios assistenciais
a pessoas com deficiéncia na matriz curricular dos cursos de saude
(salientando a Enfermagem, segundo o texto analisado) *’.

As lacunas na formagio dos estudantes brasileiros nio podem se
sobrepor ao direito a satde e ao atendimento de qualidade. Dessa forma,
a autonomia dos pacientes, considerada pela bioética como principio e
enaltecida pelos autores que compuseram a presente revisao, constitui
uma vertente para o atendimento de qualidade e voltado as especificidades
dos pacientes com deficiéncia, o que permite, no contexto ora em anélise,
sua autodeterminagao.

Barreiras a acessibilidade

Outro aspecto evidenciado com a revisio dos artigos selecionados foi
quanto as barreiras ao acesso a satde pela populagao. Foi possivel observar
tal temdtica em 11 dos 29 artigos (37% dos artigos se-lecionados para a
leitura integral).

Nos termos do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, a acessibilidade ¢
conceituada como "possibilidade ¢ condicao de alcance para utilizagao,
com seguranca e autonomia, de espagos, mobilidrios, equipamentos
urbanos, edificagdes, transportes, informagio ¢ comunicagio, inclusive

seus sistemas e tecnologias” ', além de outros servigos e instalagdes em
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zona urbana ou rural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade
reduzida, conforme consta no artigo 3°, inciso L.

As barreiras a acessibilidade estao definidas no mesmo artigo, inciso IV,
como qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que limite
ou impeca a participagao, o gozo, a fruicio e os exercicios de direitos "a
acessibilidade, a liberdade de movimento e de expressao, a comunicagio,
a0 acesso A informagio,  compreensao, a circulagiao com seguranca, entre
outros” '°. Sio ainda classificadas em urbanisticas, arquitetdnicas, nos
transportes, nas comunicagoes, atitudinais e tecnolégicas.

Conforme apontam Castro et al.*°, "entre a necessidade de servicos e
sua satisfacao hd a questao da acessibilidade aos servigos, que se nao for
adequadamente trabalhada pode fazer com que a pessoa com deficiéncia
enfrente obstdculos que inviabilizem o seu acesso aos servigos de saude.
Os autores ainda apontam dificuldades com vagas em estacionamento,
falta de cadeiras de rodas nos servicos de saude, inadequacao de sanitdrios
destinados aos pacientes com deficiéncia, entre outras.

Diante das diversas formas de barreiras que implicam dificuldade
de acesso, as questdes éticas e de justica buscam se voltar para a
equidade, na medida em que direcionam agdes e recursos aos individuos
mais vulneriveis e com maiores necessidades °. Demonstra-se, assim, a
interliga¢ao dos resultados localizados nos artigos com a bioética.

Carvalho 3, ao tratar de questdes éticas na saude, destaca a relevincia
da aplicagao do principio da equidade na elaboragao de politicas publicas,
sobretudo no que tange aos "conflitos relacionados ao acesso, ou seja,
quando parte da populagio esta descoberta”.

Nesse tocante, o principio da justica corrobora com o entendimento
da autora citada, que aproxima as questoes éticas da saude aos direitos
humanos. Acerca de tal principio, pode-se analisar a temdtica sob o viés
juridico, em que se destaca a legislagao sobre os direitos da pessoa com
deficiéncia e a busca por sua efetivagao no 4mbito da satde.

Sob o viés bioético, a utilizacio de uma bioética de intervengao se
justifica em um mundo desigual, "no qual uns tém a possibilidade de
sentir prazer enquanto a outros resta a probabilidade do sofrimento" *,
Nessa perspectiva e considerando o contexto ora em andlise, ¢ possivel
a intervengdo estatal por meio da adaptagio de politicas publicas ou
legislagoes voltadas para as pessoas com deficiéncia com vistas a equidade
entre os seguimentos da sociedade.

Dentre os artigos analisados, identificou-se a existéncia de servigos
com complexidades variadas a disposi¢io dos idosos com deficiéncia
fisica (populacio que mais consome servigos de satde), para otimizar os
atendimentos e dar resolutivida-de. Porém, ressaltam que hd exclusao dos
pacientes, mesmo havendo legislacao especifica sobre o assunto: "o acesso
ao sistema de satide e as suas tecnologias nao ocorre de forma equitativa,
ainda que isto esteja presente na constituigao do Sistema Unico de Satide”
19

No tocante 2 acessibilidade de pessoas com deficiéncia ou restri¢ao
permanente de mobilidade ao sus, notou-se que a precariedade no servigo
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de saude se revela como uma dificuldade em categorizar as necessidades e
construir indicadores sobre o desempenho desse 6rgao na drea, conforme

aduzem Amaral ez al.”.

Além disso, ha uma relagao entre baixa escolaridade e dependéncia
de recursos financeiros do governo para o atendimento especializado em
deficiéncia. A hipossuficiéncia econémica também ¢ determinante para
o estudo das causas da deficiéncia, pois "grande parcela dos entrevistados

desconhecia a causa da sua deficiéncia, revelando fragilidades no acesso do

usudrio s informagdes acerca do seu quadro de saade" *°.

Nesse sentido, valorizar as necessidades de cada grupo que utiliza

a saude, considerando suas particularidades, "permite a elaboragio de
estratégias para aprimoramento dos servigos prestados, por meio do
cuidado compartilhado entre o usudrio ¢ o profissional, visando assim o
bem-estar da populagio” 72,
Outra andlise relevante sao as contribui¢cdes de Ursine ez al”, que
compreendem a vulnerabilidade como um "conjunto de fragilidades
individuais e precariedades sociais que atingem um sujeito cujas condigoes
de vida e saude sao influenciadas ou determinadas por aspectos sdcio-
histdricos".

Dessa forma, recortam a andlise da vulnerabilidade para as pessoas com
deficiéncia que vivem no campo, fomentando que h4, nesses casos, dupla
vulnerabilidade, o que justificaria a necessidade de "politicas publicas que
contemplem a diversidade dos sujeitos com deficiéncia, e nao apenas
aqueles que sofrem restrigio de participagio social na vida cotidiana” *’.

Apesar de as pessoas que moram no campo enfrentarem, por vezes,
os mesmos problemas de acesso a saude que as pessoas que vivem em
cidades, a desvantagem ¢ maior no que tange ao niimero de profissionais
disponiveis para o atendimento no campo, ao nio conhecimento a
respeito das deficiéncias, a falta de transporte publico acessivel devido as

distancias, a dificuldade de acesso 4 energia elétrica e a telefonia, o que cria

um abismo entre os profissionais de satde e essa populagio *’.

Observou-se que muitas s3o as barreiras a acessibilidade que impedem
os pacientes lidarem com diferentes aspectos relacionados ao acesso a
saude digna e de qualidade. Dentre as diversas formas de acessibilidade,
ha, nos artigos selecio-nados para a presente revisio, uma tendéncia
em destacar a comunicagao, razio pela qual foi considerada como uma
categoria.

Comunicagdo entre paciente com deficiéncia e médico/equipe

A comunicac¢io entre paciente com deficiéncia e médico/equipe foi
considerada uma categoria, pois, 10 dos 29 artigos utilizados nesta revisao
integrativa (34% dos artigos), abordaram de alguma maneira tal assunto.

Conforme expoe o artigo 9 do Decreto 6.949 de 2009 2, que promulgaa
Convengao de Nova York, cabe aos Estados-Partes assegurar a informagao
¢ a comunicagao, para fins de promover formas apropriadas de assisténcia
e fazer uso de tecnologia.
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As barreiras da comunicagio podem se apresentar de formas diferentes
no contexto da satde. Dessa forma, "a falta de protagonismo quanto ao
autocuidado de saude, falta de informagoes pela dificuldade em acessar

fontes de informagoes, ¢ a dependéncia de ouvintes, familiares, amigos e

intérpretes de Libras" !’

realidade.

Na prética, a assimetria técnica detectada entre médicos e pacientes

sa0 algumas das situa¢oes que demonstram essa

possui reflexos quando analisada a troca de informacdes entre esses
sujeitos. Para que o paciente compreenda a linguagem, o procedimento,
o tratamento, pode ser necessirio que o médico "desca alguns degraus”
para estabelecer um didlogo proveitoso. De outra parte, a comunicagio
deficitdria gera o descontentamento dos pacientes, por nao serem
informados a respeito dos procedimentos, sobre as possibilidades de
tratamento e a tomada de decisoes '°.

Para afastar o bloqueio na comunicagio e permitir o atendimento
apropriado, a linguagem para o atendimento de pacientes surdos, por
exemplo, deve ser adaptada. O acolhimento se revela quando esses
pacientes encontram profissionais que conseguem se expressar ¢ se
comunicar com eles . Nesse sentido, o acolhimento se aproxima da
inclusao e da acessibilidade das pessoas com deficiéncia nas tomadas de
decisao que envolvem seu corpo. A humanizagao do atendimento pareceu
atrelada, nos artigos analisados, & compreensao do médico acerca das
especificidades que exigem um paciente com deficiéncia, seja ela qual for.

Com relagao aos pacientes com deficiéncia auditiva ou completamente
surdos, como forma de reduzir as diferencas entre médicos e pacientes,
foram apontadas: a capacitagiao dos médicos com formagio em Librase a

disponibilizagio de intérpretes nas unidades de satide .

Trata-se de entendimento em harmonia com o que ¢ preconizado pelo
artigo 3° da Lei 10.436 de 2002, que dispoe sobre a Lingua Brasileira
de Sinais - Libras %°, acerca da garantia de atendimento e tratamento
adequado aos portadores de deficiéncia auditiva, de acordo com as normas
legais em vigor.

A comunicacio entre paciente ¢ médico ndo ¢ assunto restrito aos
individuos que possuem deficiéncia relacionada com a surdez, muito
embora a maioria dos artigos que abordam sobre a troca de informagoes e
a relevincia da comunicagao esteja voltada aos pacientes surdos.

Dentre os artigos analisados, um abordou a deficiéncia visual e revelou
importante observagio acerca da demora na procura por atendimento
médico. A busca tardia por atendimento especializado oftalmoldgico (em
média, o primeiro atendimento oftalmoldgico ocorreu na faixa etdria
entre 40 e 65 anos) ¢ a auséncia de cuidados na juventude sio um reflexo
da falta de comunicacio entre pacientes ¢ médicos sobre a importancia
dos tratamentos preventivos 18 Além disso, a falta de continuidade de
tratamento ¢ um dado importante, ja que o paciente oftalmolégico, com
frequéncia, demora a buscar atendimento médico 18

Dessa forma, a comunicagio estd atrelada a inserc¢ao social das pessoas
com deficiéncia, o que revela um potencial das redes de apoio na melhoria
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daatencao basica para "retirar esses sujeitos da condi¢ao de isolamento em

que se encontram ¢ diminuir a sobrecarga familiar” 14

Além disso, "sobre a aquisicio e administragio correta de
medicamentos, o grupo também nio demonstrou autonomia, mas
evidenciou interesse de independéncia caso houvesse possibilidade de
comunicacio” 12,

Diante do cendrio de desigualdade, a falha na comunicagio torna o
paciente com deficiéncia ainda mais vulnerdvel. Segundo Kottow (446),
"o vulnerédvel sofre de necessidades nao atendidas, o que o torna frégil,

predisposto a sofrer danos". O autor ¢ conhecido por abordar a bioética

47 ¢ uma ferramenta para entender os

de protegao, que, para Schramm
problemas de saude publica que se pretendem universalistas (como ¢ o
caso do Brasil), além de buscar resolver conflitos que afetam a qualidade
de vida dos individuos.

Portanto, a barreira instituida pela comunicagio deficitdria entre
profissionais de satide ¢ pacientes, sobretudo os pacientes com deficiéncia,
lhes tolhem a autodeterminagao e a equidade.

Conforme o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, em seu artigo 18,
parédgrafos 1° e 4°, VIII, a comunicagio como forma de conferir aos
pacientes autonomia esta relacionada com a participa¢io da pessoa com
deficiéncia na elaboragao de politicas publicas destinadas aos seus anseios

e Pl / \ A .
e com a "informagao adequada e acessivel 4 pessoa com deficiéncia e a seus

familiares sobre sua condi¢io de saade" '°,

A dependéncia dos recursos financeiros apontada no item sobre
barreiras a acessibilidade implica longas esperas por atendimento e
exaustivos deslocamentos em busca deste. Nesse sentido, ob-serva-se que
"muitos pacientes, inclusive, vém ao Estado de Sao Paulo em busca de
tratamentos ¢ percorrem grandes distincias por nio terem informagoes
suficientes da existéncia de servigos mais préximos a sua residéncia”
31, Portanto, a valorizagio da comunicagio aliada a politicas publicas
adequadas permitiria acessibilidade a servi¢os de satde préximos dos
pacientes, sobretudo os que precisam de atendimento especializado
devido 2 alguma deficiéncia.

ParaNobrega ez al. 24 uma estratégia comunicativa que, na pratica, pode
nao ser tio vidvel para pacientes surdos ¢ o uso da escrita. Isso porque "a
lingua portuguesa escrita ¢ segunda lingua, podendo haver dificuldades
em seu dominio, ao passo que eles também enfrentam dificuldade de
acesso ao sistema educacional”.

Portanto, os reflexos da abordagem da satde dos pacientes com
deficiéncia, em verdade, possuem implicagdes para outros direitos sociais,
o que enaltece a interdisciplinaridade do tema. Dessa forma, a bioética
permite analisar a vulnerabilidade dos pacientes com deficiéncia sob
uma dtica direcionada aos direitos humanos, conforme aponta Cini ez

al®, a0 considerarem que "a bioética permite a mediagao de problemas
relacionados a vida". Para os autores, a qualidade de vida ¢ uma politica

publica de satde, visto que se mostra como um "dever ético de ajuda aos

que necessitam superar sua condicio de fragilidade" %,
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A valorizagao dos pacientes enquanto individuos ¢ relevante, pois, na
rotina de saide, "o usuirio pouco aparece como sujeito capaz de agir no
contexto em que vive" 3, razio pela qual ¢ imperioso dar voz ao paciente
com deficiéncia com vistas a promover sua autodeterminagio e dignidade.
Diante disso, a bioética permite didlogos voltados ao ser humano em sua
totalidade.

Dupla vulnerabilidade da mulber com deficiéncia

Dentre os artigos analisados, foi possivel identificar ressalvas importantes
a respeito da satide da mulher com deficiéncia (3 dos 29 artigos
estudados, o que representa 10% dos artigos), de modo que é considerada
duplamente vulneravel, impondo sua andlise como uma categoria que
compoe a presente revisao integrativa.

O Decreto brasileiro 6.949 de 2009 ?, que in-ternalizou a Convengao
de Nova York sobre Direitos da Pessoa com Deficiéncia, elenca, no artigo
3°, o principio da igualdade entre homem e mulher, além de reconhecer
como especialmente vulneraveis as mulheres e meninas com deficiéncia.
Ressal-ta-se que o "tratamento diferenciado nao deve ser considerado
discriminatério e, sim, protetivo" 9

A Convengao ainda segue, no artigo 6°, afirmando que as mulheres com
deficiéncia estao sujeitas a multiplas formas de discriminagao. O diploma
legal ainda determina como fun¢io dos Estados-partes signatdrios a
tomada de medidas para assegurar todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais.

Segundo Carvalho et 4l**, o modelo atual de atengio i satde
ginecoldgica ndo permite a promogao da capacidade de autocuidado da
usudria, tampouco com relacao a tomada de decisoes.

Porém, as dificuldades vao além: verificam-se barreiras com relagao
a estrutura de clinicas e hospitais; ao espago fisico do consultério para
trocar de roupa e se movimentar com cadeira de rodas, por exemplo;
aos equipamentos que nao sio ajustaveis; a localizagao, pois mulheres
residentes em locais mais afastados nao chegam aos grandes centros para
o atendimento médico.

Recorda-se o principio da igualdade estabelecido na Declaragio
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos %, que dispoe no artigo 10°:
"A igualdade fundamental de todos os seres humanos em dignidade e em
direitos deve ser respeitada para que eles sejam tratados de forma justa e
equitativa.

O artigo 14° da Declaragao ainda é expresso no tocante a proporcionar
a melhor satide que se possa alcangar com vistas & promogao dos
direitos fundamentais, deve-se fomentar "o acesso a cuidados de sadde de
qualidade e aos medicamentos essenciais, nomeadamente no interesse da

saude das mulheres e das criancas, porque a satide é essencial a prépria vida

e deve ser considerada um bem social e humano" %%,

Na pratica, nota-se uma falta de conhecimento dos profissionais para
atender especificamente essas pacientes, o que acentua a vulnerabilidade
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dessas mulheres. Ademais, por vezes, o foco ¢ a deficiéncia da paciente e
nao o atendimento ginecoldgico. Portanto, percebe-se um afastamento da
igualdade nos casos concretos.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, Lei 13.146 de 2015, em seu
artigo 5° '°, reconhece a importincia em se proteger a mulher de forma
diferenciada, por considerd-la como especialmente vulnerdvel. Nota-se
que o legislador brasileiro nao estd inerte as questoes que envolvem a
vulnerabilidade dessa populagao.

Em trabalho voltado ao conhecimento de mulheres com deficiéncia
fisica sobre cAncer ma-madrio e autoexame, verificou-se que a assisténcia
atualmente praticada em contexto de fragilidade, desarticulagao e
descontinuidade, de modo que ¢ importante falar sobre questoes
relacionadas a satide das mulheres com deficiéncia. Constatou-se que,
"apesar do Ministério da Saude ter criado programas e desenvolver
campanhas especificas para a detec¢io precoce do cincer de mama,
algumas participantes deste estudo desconhecem a temética" 2,

A falta de conhecimento dessa populacio sobre politicas publicas e
direitos fundamentais se reflete em falta de autocuidado, por nao ter
informacgdes a respeito do assunto e por estar previamente influenciada
pelas convicgoes culturais e pessoais. Portanto, a educacio popular ¢ um
caminho para a conscientizagao de direitos para possibilitar a populagao,
sobretudo as mulheres com deficiéncia, melhor qualidade de vida.

Para Nicolau ez 2?°, a dimensao social da vulnerabilidade no Brasil
impacta a integralidade da satde das mulheres com deficiéncia. Os
autores ainda apontam exemplos de aspectos que ficam aquém das
necessidades das pacientes: falta de sensibilizacao dos profissionais, falta
de reconhecimento nos servicos dos direitos humanos das mulheres
com deficiéncia, falta de politicas assistenciais que contemplem as
especificidades das mulheres.

Nesse passo, a distingao feita por Sanches ez al. 30 entre vulnerabilidade
existencial ou intrinseca (condi¢io comum a todos os seres humanos)
e vulnerabilidade social (grupos especificos sao vulneraveis devido as
circunstancias) ¢ relevante. Assim, "trata-se de problema ético, pois ¢
perpetuada pelas estruturas humanas e pode ser superada, mas isso nao
depende apenas da boa vontade dos individuos” *°. Dessa forma, a
injustica social traz implicagdes no 4mbito econémico e ideoldgico, o que
justifica o engajamento politico na temdtica.

Conclusao

A satde das pessoas com deficiéncia tem sido relatada sob a dtica de
diversos profissionais de saude, conforme se verifica nos artigos que
compuseram a presente revisao. A bioética, nesse contexto, pode ser
usada para repensar a forma de cuidar e as reais necessidades desses
pacientes ao permitir um olhar Gnico para as diferentes necessidades dessa
popula¢do. Desse modo, torna-se imprescindivel compreender o cendrio
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atual da satde das pessoas com deficiéncia para identificar quais fatores as
vulnerabilizam ainda mais.

Verificou-se que a preparagio profissional para o atendimento de
pacientes com deficiéncia precisa ser adaptada e fortalecida, a fim
de contribuir para a garantia da autodeterminagio desses pacientes.
Ademais, as barreiras a acessibilidade refletem na dificuldade de acesso,
afrontando os principios da equidade e da justica, o que justifica
uma bioética de intervengio. Dentre as barreiras, a comunicagao entre
proﬁssionais € pacientes se revelou a mais urgente e necessaria para a
prote¢ao dos individuos vulnerdveis e aamenizagao das desigualdades. Por
fim, notou-se a dupla vulnerabilidade da mulher com deficiéncia, o que
merece atengao e cuidado por parte dos profissionais e de toda a sociedade.

Dessa forma, permite-se refletir a respeito de possiveis melhorias,
como modifica¢des na atuacio médica, capacitagao dos profissionais e
aprimoramento de politicas ptblicas. Tal medida, na pratica, objetiva a
reducio da vulnerabilidade (ou, na prética, sua amenizagao), propiciando
atendimentos de saide humanizados e voltados as reais necessidades dos
pacientes com deficiéncia.
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