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Abstract According to PAHO, only 2 % of Latin
America’s 85 million disabled people receive ade-
quate medical care. Ten percent of the world’s pop-
ulation lives with disabilities without having ac-
cess to their constitutional rights. Disability must
be addressed on several levels: medical, rehabilita-
tive, social and political. Disability is strongly
linked to poverty. Stigma, discrimination and in-
ability to pay limit access to health services and
education and ill-health increases the treatment
cost, creating a vicious circle that must be broken.
Although the Constitution grants rights to dis-
abled persons including access to health and edu-
cation, these legal benefits are not always obtained
or respected. To better understand and address the
problem, the process for obtaining three of these
legal benefits was studied among disabled pediatric
patients with myelomeningocele in a specialized
Institute in Rio de Janeiro. Results show a low
achievement rate. Bureaucracy and the expenses
with locomotion were main constrains worsened
by lack of time and resources in families struggling
with poverty. Other difficulties were lack of pro-
fessional attention and confidence in the system,
problems related to documents, unqualified edu-
cational system and locomotion constrains.

Key words Disabled person, Myelomeningocele,
Legal benefits

Resumo Segundo a OPAS, s6 2% dos 85 milhdes
de pessoas com deficiéncia tém assisténcia ade-
quada na América Latina e 10% da populagéo
mundial vivem com deficiéncia, mas sem acesso a
direitos constitucionalmente adquiridos. A defi-
ciéncia precisa ser abordada em diferentes niveis:
clinico, de reabilitacdo, social e politico. Pobreza
e deficiéncia estdo fortemente relacionadas. Es-
tigma, discriminacdo e incapacidade fisica e fi-
nanceira limitam o acesso a educacdo e saude,
levando a cronificagdo e agravamento da morbi-
dade, aumentando os custos do tratamento, for-
mando-se um ciclo vicioso que tem que ser que-
brado. Embora a Constituicdo Federal inclua di-
reitos a pacientes deficientes, dando acesso a sad-
de e educacdo, eles ndo sé@o obtidos e respeitados.
Para compreender o problema, estudou-se o pro-
cesso de obtencdo de trés destes beneficios em pa-
cientes com deficiéncia fisica portadores de mie-
lomeningocele em instituto de referéncia no Rio
de Janeiro. Os resultados mostram um baixo in-
dice de obtenc&o. A burocracia e o custo das mil-
tiplas viagens foram as principais dificuldades
para familias proximas ou abaixo da linha de
pobreza e filhos com problemas de locomoc&o e
doenca cronica. Outras dificuldades foram desin-
teresse profissional, descrédito, sistema educacio-
nal despreparado e dificuldades de acesso.
Palavras-chave Portadores de deficiéncia, Mie-
lomeningocele, Beneficios legais
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Introducéo

Vivemos em uma época que brinda oportunida-
des sem precedentes para a Salde e que, apesar
das dificuldades, a tecnologia vem possibilitan-
do importantes avangos. As tomadas de decisdo
sobre os cuidados da satde tém se norteado na
Medicina Baseada em Evidéncia, ressaltando o
compromisso da busca explicita e honesta das
melhores evidéncias cientificas da literatura mé-
dica, a experiéncia do médico e a concordancia
do paciente sem 0s riscos e com os beneficios da
conduta informada®. Enquanto a tecnologia e as
acOes integradas para o avango da saude resul-
tam em queda dos indices de mortalidade e au-
mento da longevidade, principalmente aumen-
tando a sobrevida de pacientes portadores de
variadas doengas cronicas, é importante que 0s
profissionais estejam atentos para a garantia da
igualdade de acesso e da qualidade de vida do
paciente e seus familiares.

O Instituto Fernandes Figueira (IFF)/Funda-
¢cdo Oswaldo Cruz, voltado para a saude da
mulher e da crianga, é referéncia para atendimento
anivel terciario no Rio de Janeiro. Entre os servi-
cos prestados no IFF, encontra-se o atendimen-
to a pacientes com espinha bifida, que é causada
por um defeito do tubo neural. A extremidade
inferior do tubo neural ndo se fecha, causando
danos medulares irreversiveis. A mielomeningo-
cele (MMC) apresenta-se como uma protusao
cistica, contendo medula e/ou raizes nervosas. E
passivel de correcéo cirtrgica, mas a lesdo nervo-
sa é permanente. Multiplas fung¢Bes organicas
podem ser afetadas, de acordo com a extensao e
gravidade da lesdo, o que leva os pacientes a con-
viverem com problemas agudos e cronicos, mui-
tas vezes, concomitantemente?. A MMC consti-
tui a malformacédo congénita mais comum do
Sistema Nervoso Central®*’. O Atlas Mundial de
Defeitos Congénitos, publicado pela OMS em
2003, mostrou prevaléncias variaveis de defeitos
do tubo neural para os diferentes paises no peri-
odo de 1993-1998. No Brasil, os dados foram
coletados nas onze maternidades acompanha-
das pelo Estudo Latino-Americano Colaborati-
vo de Malformac6es Congénitas (ECLAMC)&.
Segundo estes dados, o Brasil figura em quarto
lugar na prevaléncia de espinha bifida, entre os
41 paises pesquisados: 1.139 por mil nascidos
vivos®. Embora a etiologia da espinha bifida seja
desconhecida, considerando-se como de origem
multifatorial, pesquisas sugerem que a comple-
mentacdo de cido félico antes da concepgo re-
duza bastante a incidéncia de defeitos do tubo

neural®* No Brasil, ainda ndo existem politicas
publicas para garantir a adicdo nutricional do
acido félico®

A lesdo pode situar-se em qualquer nivel da
coluna vertebral e a localizacdo e a extensdo do
defeito determinam a natureza e o grau do pro-
blema neuroldgico®* ** e, conseqilientemente, 0
grau de comprometimento fisico. A hidrocefalia
esta presente em cerca de 70 a 90% dos casos' 4,
Uma variedade de deformidades nos pés e nas
pernas pode ocorrer, provocando flexdes, con-
traturas, deslocamentos do quadril ou paralisia
flacida. O sistema urinario freqlientemente esta
afetado, com disfungdo miccional por bexiga
neurogénica, acompanhada de incontinéncia uri-
naria e as vezes fecal.

Aincontinéncia urinaria vem sendo apontada
pelos pacientes e seus familiares como um im-
portante fator discriminatério e obstaculo de in-
tegragdo social, além das demandas constantes
de tratamento e cuidados de saide'™ ¢, Estas idas
e vindas se tornam dificeis para a clientela do IFF,
em geral proveniente de camadas mais desfavo-
recidas da sociedade, residindo longe e com difi-
culdade de acesso aos locais de tratamento. Uma
das dificuldades observadas é a impossibilidade
de arcar com os custos de transporte para o paci-
ente e seu acompanhante. Muitas vezes, pela difi-
culdade de locomocdo, peso da crianca e pela dis-
tancia a ser percorrida, torna-se necessario que
dois adultos acompanhem o paciente a consulta.
Outro problema bastante comum, e que afeta
negativamente a socializacdo da crianca, esta rela-
cionado com a aceitacdo escolar, devido ao estig-
ma da doenca e despreparo da rede educacional
para incluir estes pacientes'” 8,

Segundo o Decreto n® 914%°, Pessoa com De-
ficiéncia (PcD) é aquela que apresenta, em cara-
ter permanente, perdas ou redug¢des de alguma
estrutura ou funcédo anatdmica, o que gera inca-
pacidade para certas atividades, dentro do pa-
drédo considerado normal. Dados do Censo 2000,
divulgados pelo IBGE, indicam que 15% da po-
pulacgéo brasileira possuem algum tipo de defi-
ciéncia®. A Constituicdo Federal (CF) de 1988%*
prevé beneficios especificos para pacientes por-
tadores de deficiéncia. Ndo obstante, ainda ob-
serva-se pouca efetividade, visto que inimeros
dispositivos legais aguardam, em alguns casos,
anos pelo processo de implementagao?®.

Entre os beneficios incluidos, podem-se citar
alguns bastante importantes para os pacientes,
como o Beneficio da Prestagdo Continuada, Pas-
se Livre Intermunicipal e Matricula em Escola
Préxima da Residéncia. No entanto, assim como



apontado por Minc?, eles aparentemente nédo
estavam disponiveis.

Este trabalho foi desenvolvido com o objetivo
de estudar o real acesso a obtencéo destes benefi-
cios e aprofundar a discussdao sobre o tema, a
partir das facilidades e dificuldades referidas pe-
los responsaveis por pacientes portadores de
MMC.

Definicéo legal dos beneficios

O Beneficio da Prestagcdo Continuada (BPC)
institui a garantia de um salario-minimo mensal
a pessoa com deficiéncia que comprove ndo pos-
suir meios de prover a propria manutencéo e
nem de té-la provida por sua familia®. A Lei Or-
ganica da Assisténcia Social (LOAS) definiu como
familia sem condic¢des de prover a subsisténcia
da PcD aquela que ndo tenha renda prépria ou
aquela cuja renda per capita seja inferior a %2 do
salario-minimo (Lei n°® 623),

O Passe Livre Intermunicipal (PLI) assegura
aos portadores de doencas cronicas e as pessoas
com deficiéncia, que apresentam reconhecida di-
ficuldade de locomocéo, passe livre nos trans-
portes coletivos de passageiros (rodoviarios,
metroviarios, pré-metroviarios e de navegacao
maritima) a obtencdo do Passe Especial®.

A matricula em escola pablica mais proxima
daresidéncia (ME) é assegurada pela Lei n® 1941
ao educando portador de deficiéncia fisica, men-
tal ou sensorial %.

Metodologia

Através de um estudo descritivo e prospectivo,
foram pesquisados pacientes portadores de es-
pinha bifida (MMC), com idades entre 4 e 16
anos, matriculados no IFF/Fiocruz, cujas famili-
as apresentavam renda per capita comprovada
abaixo de ¥4 do salario-minimo e que haviam
solicitado ou que ja recebessem os beneficios. A
renda per capita, a idade escolar e a doenca de
tratamento continuado sdo requisitos para a
obteng¢do do BPC, da matricula em escola proxi-
ma da residéncia e do PLI, respectivamente; por
iss0, a escolha da faixa etaria de pacientes porta-
dores de MMC e da renda per capita menor que
1/4 do salario-minimo como critérios de inclu-
sdo dos pacientes na pesquisa.

A coleta de dados realizou-se entre dezembro
de 2002 e setembro de 2003. Foi necessario de uma
a trés entrevistas com cada responsavel. A pes-

quisa foi composta de entrevistas baseadas em
questionario com perguntas mistas, preenchido
pela prépria pesquisadora de acordo com as res-
postas dos entrevistados. Os pacientes foram in-
cluidos neste estudo ap6s a primeira entrevista
com os responsaveis. Aqueles que ja recebiam os
trés beneficios foram liberados. Os que ainda ndo
recebiam foram orientados e estimulados a pro-
curar seus direitos e retornar para uma segunda e
se necessario uma terceira entrevista, em interva-
los de dois meses entre as mesmas.

Os resultados foram analisados utilizando-se
percentual de freqUiéncia, o teste de T e 0 teste qui-
quadrado com nivel de significancia de p<0, 05.

As respostas objetivas foram analisadas de
forma quantitativa, listadas umaa uma e expres-
sas em percentagem. As perguntas com margem
arespostas abertas que se repetiam com frequén-
cia foram agrupadas e analisadas quantitativa-
mente. As respostas sem similaridade foram ana-
lisadas individualmente.

Existe uma tendéncia para se acreditar que a
deficiéncia fisica aparente facilite a obtengdo dos
beneficios. Por isso, os resultados foram tam-
bém analisados com os pacientes estratificados
de acordo com o grau de deficiéncia.

Por altimo, observou-se a influéncia dos es-
clarecimentos prestados pela pesquisadora e do
incentivo para que 0s responsaveis buscassem
novamente os beneficios.

Antes de iniciado, o projeto foi submetido e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
IFF, regulado pelas Diretrizes e Normas de Pes-
quisa em Seres Humanos, através da Resolucéo
n° 196/96 do Conselho Nacional de Salde, esta-
belecida em outubro de 1996. O objetivo maior
da avaliagdo ética de projetos de pesquisa € ga-
rantir trés principios basicos: a beneficéncia, o
respeito a pessoa e a justica. Nesta garantia, de-
vem ser incluidas todas as pessoas que possam
vir a ter alguma relacdo com a pesquisa, seja 0
sujeito da pesquisa, 0 pesquisador, o trabalha-
dor das areas onde a mesma se desenvolve e, em
Gltima analise, a sociedade como um todo.

Resultados

Oitenta pacientes foram incluidos, 41 do sexo
feminino e 39 do sexo masculino, com faixa eta-
riaentre 4 e 16 anos, média 8,7 + 3,6 anos. Foram
realizadas 153 entrevistas com oitenta responsa-
veis: 78 (97,5%) maes e duas avos, que tinham a
guarda das criangas. Estes nimeros confirmam
a mulher como principal cuidadora e, na maio-
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ria das vezes, responsavel pela manutencéo dos
cuidados de saude dos pacientes pediatricos.

A idade média das maes foi de 33,8 anos e a
média de filhos por familia foi de 2,07 + 0,92
filhos, o que se encontra abaixo da média descri-
ta pelo Censo 2002 (IBGE)?, que foi de 2,86. Oi-
tenta por cento dos pais e 71,25% das maes cur-
saram o ensino fundamental. A média da renda
per capita, excluindo o Beneficio da Prestacao
Continuada, foi de 0,39 do salario-minimo, com
renda minima de 0 (desemprego) e maxima de
0,67 do salario-minimo. Entre estes, 51,25% pos-
suiam renda superior a 0,25 do salario-minimo
quando entrevistados, mas continuavam rece-
bendo o beneficio. Eles foram anteriormente
aprovados porque estavam desempregados
quando da solicitagdo, e ndo tinham sido ainda
reavaliados (a lei prevé reavaliagdo a cada dois
anos, 0 que nem sempre acontece). A maioria
das maes (81,25%) néo trabalha fora, sendo que
51,25% pediram demissdo para cuidar do filho
com necessidade especial.

Trinta e sete (46,25%) responsaveis fizeram
uma entrevista, 13 (16,25%), duas entrevistas e
30 (37,5%), trés entrevistas, perfazendo a média
de 1,9 entrevista/responsavel.

Dos oitenta responsaveis entrevistados, 87,5%
receberam orientacéo sobre os beneficios legais
nas instituicdes de satide que prestam atendimen-
to aos seus dependentes, sendo que 53,75% fo-
ram orientados pelos profissionais de satde e
33,75% receberam as informac6es na sala de es-
pera, em conversa com as outras mées. 1sso res-
salta o valor do conhecimento do profissional de
salde e a importancia da instituicdo propiciar
um ambiente de troca de informagdes entre seus
usuarios. Apenas 12,5% souberam pela midia.

A metodologia da pesquisa previu que a pes-
quisadora esclarecesse e incentivasse 0s respon-
saveis a buscar o recebimento dos trés beneficios
contemplados no estudo.

Entre os oitenta responsaveis entrevistados,
34% j& possuiam todos os beneficios na primei-
ra entrevista. Este percentual subiu para 37,5%
na terceira entrevista, realizada cerca de quatro
meses apds a primeira.

O percentual de pacientes que recebia dois
beneficios era de 31,25% na primeira entrevista,
aumentando para 36,25% na terceira entrevista.

Durante a primeira entrevista, 26,25% rece-
biam apenas um beneficio. Este percentual havia
caido para 20% na terceira entrevista.

O percentual de pacientes que nao recebiam
nenhum beneficio também caiu de 8,75% na pri-
meira entrevista para 6,25% na terceira. Esses

nameros sugerem um efeito positivo da inter-
vengdo da pesquisadora.

O Beneficio da Prestagdo Continuada e a
Matricula Escolar foram solicitados por 83,75%
dos responsaveis entrevistados e o Passe Livre
Intermunicipal, por 82,5% dos mesmos.

Entre os trés, a Matricula Escolar foi o que
teve maior percentual de obtencdo. Foi obtida
em 71,25% dos casos e foi considerada como de
dificil obtencéo por 38,75% dos entrevistados.
As dificuldades maiores estiveram relacionadas
com a aceitacdo da crianca pela escola. Entre os
entrevistados, 61,25% ndo relataram dificulda-
des para matricular seus filhos.

O Passe Livre Intermunicipal foi obtido em
66,25% dos casos e considerado de dificil obten-
¢éo por 48% dos entrevistados, enquanto 51,3%
relataram facilidades de obtencéo.

O Beneficio da Prestagdo Continuada foi ob-
tido em 65% dos casos, embora tenha sido con-
siderado de dificil obtenco pelo mesmo percen-
tual de entrevistados. Somente 35% dos respon-
sdveis ndo referiram dificuldades.

N&o houve diferenga significativa entre os
percentuais de obtengdo de beneficios, mas os
resultados referentes a avaliacdo de dificuldade e
facilidade para obten¢do dos beneficios foram
estatisticamente significativos.

A principal dificuldade referida no processo
de obtencdo dos beneficios foi a necessidade de
varias idas aos postos de concessdo, agravada
pela falta de tempo para esses retornos. E impor-
tante ressaltar que a existéncia de pelo menosum
destes beneficios estd associada com a necessida-
de de varias idas ao médico e a dificuldade que o
paciente cronico ou portador de deficiéncia e sua
familia tém de arcar com este 6nus (financeiro,
social e temporal). Outras dificuldades mencio-
nadas foram o desconhecimento e desinteresse
por parte dos funcionarios, o descrédito no sis-
tema, problemas com a pericia e documentos.

Especificamente em relacdo a escola, apesar
de ter sido o beneficio mais freqiientemente obti-
do, 71,78% das dificuldades encontradas estive-
ram relacionados ao despreparo do sistema de
ensino para receber criangas com necessidades
especiais: em 25,6% dos casos, a dificuldade este-
ve relacionada a falta de turma, 23% dos respon-
sdveis esbarraram em preconceito dos educado-
res e 18 % relataram problemas na acessibilidade
das instalagdes. O fato de a crianca deficiente ser
matriculada na escola ndo garante necessaria-
mente a sua insercdo escolar, embora seja um
passo importante para que ela se inicie. Isto ja
havia sido apontado por Macedo!” quando esta



estudou a escolarizacdo de criangcas com MMC e
por Soares?” em estudo sobre a qualidade de vida
de jovens portadores de espinha bifida. Ambos
apontam também que, na maioria dos casos, a
matricula escolar se faz por absoluta persisténcia
do usuério e ndo por incentivo do sistema. Mui-
tas vezes, as maes precisam permanecer ou ir fre-
qientemente a escola para suprir as necessida-
des do aluno.

As facilidades referidas foram basicamente ir
a0 maximo trés vezes aos postos de concessao e
receber o beneficio pelos Correios. Cabe ressal-
tar que nem sempre os entrevistados valoriza-
ram os problemas encontrados a ponto de clas-
sifica-los como dificuldades para obtencéo. Isso
explica o baixo percentual de pacientes que refe-
riram dificuldades, por exemplo, para obter a
matricula escolar para seus filhos. Acreditamos
que a convivéncia sisteméatica com o desconheci-
mento e desrespeito pelos direitos humanos aca-
ba por aumentar a capacidade de resiliéncia da
populagdo e fazer com esta cada vez mais aceite
as dificuldades como fatos normais da vida.

A deficiéncia fisica aparente estava presente
em 88,75% dos pacientes, com 73,75% das crian-
cas fazendo uso de drteses ou cadeira de rodas.
Destes pacientes, 76% obtiveram a Matricula Es-
colar; 67,6%, o Passe Livre e 61,25%, o Beneficio
da Prestagdo Continuada.

Entre os 11,25% pacientes sem deficiéncia fi-
sica aparente, 66,66% usufruiam a Matricula Es-
colar, 44,44%, o Passe Livre e somente 11,11%, o
Beneficio da Prestagdo Continuada, sugerindo
que a auséncia da marca visivel da deficiéncia
possa ser um fator que dificultou o recebimento
deste beneficio. No entanto, a avaliacéo da influ-
éncia deste estigma na obtencdo dos beneficios
estudados ficou prejudicada, ja que a grande
maioria dos pacientes do estudo apresentava
deficiéncia aparente.

Discussao

De acordo com recente publicacdo da Organiza-
¢do Pan-Americana de Sadde (OPAS)%, somente
2% dos 85 milhdes de pessoas portadoras de de-
ficiéncia recebem assisténcia adequada na Amé-
rica Latina; e adverte que a situacdo pode piorar
amenos que os profissionais de saiide se tornem
mais capacitados e preocupados com o tema?®.
Com a mesma preocupacdo, a Organizacdo
Mundial de Satde criou o Dia Internacional das
Pessoas com Deficiéncia®, no intuito de promo-
ver e aprofundar as discussdes e o conhecimento

sobre o0 assunto, e mobilizar suporte para a dig-
nidade, direitos e bem-estar de pessoas com ne-
cessidades especiais. Mais de 10% da populagdo
mundial vivem com algum tipo de deficiéncia.
No entanto, estes cidaddos muitas das vezes con-
tinuam sem acesso a direitos constitucionalmen-
te adquiridos. Inexisténcia de rampas de acesso e
inadequados servicos de saude sdo alguns dos
exemplos que comprometem os direitos, a qua-
lidade de vida e a contribuic&o social destes cida-
daos. Promover e proteger os direitos e a digni-
dade de pessoas incapacitadas ¢ um dos impor-
tantes objetivos relacionados a satide e bem-es-
tar social, abordados pela OPAS®.. Em maio de
2005, a Assembléia Mundial de Sadde enfatizou
que existe uma forte relacdo entre pobreza e defi-
ciéncia, e que 80% das pessoas portadoras de
deficiéncia vivem com baixa-renda. O acesso a
tratamentos e outros servicos de saude e educa-
¢do é limitado pelas condic@es financeiras, estig-
mas da doenca e agravadas pelo preconceito e
desinformacéo. A capacidade de trabalho pode
estar limitada por sua incapacidade fisica, mas
também por falta de oportunidades e preconcei-
to por parte dos empregadores. Este conjunto
criaum circulo vicioso que precisa ser quebrado.

No Brasil, a Constituicdo Federal (CF) de
19882 prevé direitos especificos para pacientes
com deficiéncia, visando facilitar sua integragdo
social. Temos acompanhado sua evolugdo, atra-
vés da formagao, em 1998, de um grupo de pes-
quisa multidisciplinar voltado para promover
salde e qualidade de vida, principalmente para
pacientes com espinha bifida'®. Mas, embora es-
tejamos testemunhando alguns avangos, a situa-
céo esta longe de ser ideal. No caso especifico de
criangas nascidas com MMC, pesquisas tém de-
monstrado que 0 acesso ao tratamento preven-
tivo e adequado e a outros servigos basicos es-
senciais, como a educagdo, podem modificar as
historias destes individuos, construindo para
melhora da auto-estima e os capacitando fisica,
mental e socialmente para maior independéncia.
Mas o estigma, o preconceito e o desconheci-
mento continuam sendo firmes empecilhos para
que isto aconteca. Principalmente nos casos em
que a populagdo é mais carente. Pacientes com
deficiéncia, entre eles as criangcas com MMC aqui
estudadas, apresentam varias dificuldades no
campo clinico e psicossocial. Entre os problemas
clinicos se encontram a hidrocefalia, a dificulda-
de ou impossibilidade de locomogdo, a inconti-
néncia urinaria e fecal, entre outros. Para trata-
los, sdo necessarias varias visitas a especialistas,
muitas vezes com necessidade de internacao para
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cirurgias e tratamentos mais prolongados. As
familias estudadas encontram-se préximas ou
abaixo da linha de pobreza, o que soma vulnera-
bilidade a vida destas criangas. A escassez de re-
cursos para arcar com o transporte restringe a
capacidade de buscar assisténcia médica, que por
ser especializada, raramente esta disponivel nos
hospitais e postos de salide proximos a residén-
cia. Um ciclo vicioso se forma, ja que a falta de
tratamento adequado e preventivo gera maiores
complicagdes clinicas, aumentando a necessida-
de de ir ao médico. Esta consequiente falta de saiide
reduz nao s6 a capacidade da crianga para fre-
quentar a escola como também sua capacidade
de aprender. E gera mais exclusdo. Que prejudica
sua integragdo social e sua satide psiquica. A sim-
ples obtencéo dos beneficios aqui estudados po-
deria auxiliar a quebrar este ciclo.

Os direitos sociais visam assegurar o atendi-
mento as necessidades diérias e permanentes do
individuo, proporcionando-lhe igualdade de
oportunidades, tais como: direito & educacéo, a
saude, ao lazer e ao trabalho. O acesso a estes
direitos tende a ser facilitado quando pessoas com
deficiéncia e de baixa renda familiar passam a
receber o Beneficio da Prestacdo Continuada, o
Passe Livre e a Matricula em Escola Proxima da
Residéncia. Esta linha de pensamento guiou a
metodologia deste trabalho, desde a escolha dos
beneficios estudados até os critérios de inclusao
dos sujeitos na pesquisa. Renda per capita, idade
escolar e doenga de tratamento continuado sédo
requisitos para a obtencdo do BPC, da ME e do
PLI, respectivamente.

A necessidade de informagdo e treinamento
para profissionais de salde é novamente apre-
sentada aqui. Apesar de a maioria dos responsa-
veis (87,5%) haver recebido orientagdo a respei-
to dos beneficios legais dentro das instituicdes de
atendimento médico-hospitalar, somente 54%
receberam-na dos profissionais de saude. Este é
um indice insatisfatorio, ainda mais levando-se
em consideracgdo que a pesquisa foi realizada em
um centro de referéncia, onde os profissionais
estariam teoricamente mais capacitados para in-
formar os pacientes. Salienta-se a importancia
da maior divulgagdo do conhecimento, enfati-
zando as agdes sociais entre os profissionais da
area de saude, para que possam repassa-las aos
pacientes. A troca de informagdo paritaria, com
maées dividindo experiéncias entre si durante a
sala de espera, também ressaltou a importancia
da exploracdo deste espago e do incentivo a gru-
pos focais e reunides para discutir esse assunto,
como nos mostra Soares?®.

Por aumentar a renda familiar, o Beneficio da
Prestacdo Continuada foi um dos mais procura-
dos; porém, foi 0 que apresentou maior dificuldade
para obtencdo, de acordo com a avaliacdo dos
entrevistados. Ndo obstante o requerente apresen-
tar toda a documentagdo exigida e enquadrar-se
nos critérios legais exigidos, o INSS pode ainda
emitir parecer sobre a situacdo socioeconémica
da familia do beneficiario, o que é visto como
algo que pode dificultar ou até mesmo impedir
sua obtenc¢do. O processo de revisdo dos proces-
sos também se mostrou irregular. Apesar de a lei
determinar que o processo seja revisto a cada dois
anos, 6,25% das maes entrevistadas disseram que
recebiam o BPC ha varios anos, sem que seu filho
ou sua situacdo financeira tenha sido reavaliado.
Além disso, 51,25% dos responsaveis possuiam
renda per capita acima de 0,25 do salario-minimo
no momento da entrevista, o que ndo os incluiria
atualmente no critério legal de necessidade. Prova-
velmente também ndo foram realizadas outras
reavaliacdes de necessidade, buscando adequar 0s
valores por regido e realidade econémica do pais.
E importante salientar que o Banco Mundial clas-
sifica como pobres pessoas que apresentam ren-
da per capita de até US$ 2/dia e como extremamen-
te pobres aquelas com ou renda per capita diaria
de até US$ 1/dia. Sendo assim, os valores previs-
tos para o recebimento do beneficio (Y4 do salério
minimo) estdo préoximos da linha de extrema po-
breza. Principalmente levando-se em considera-
cdo que a média de filhos por familia foi de 2,07 +
0,92 (OIT)%*. Além disso, a Constituicdo Fede-
ral® garante aos trabalhadores em geral direito a
um salario-minimo capaz de atender as necessi-
dades basicas e as de suas familiase os portadores
de doengas crdnicas como a MMC tém despesas
elevadas relacionadas a manutencéo do tratamen-
to, como: compra de fraldas descartaveis, sondas
vesicais, antibioticos, equipamentos ortopédicos
entre outros. Além disso, este estudo mostra que
muitas das maes largaram o trabalho, para pro-
ver as necessidades da doenga de seu filho. Sendo
assim, para ter direito ao beneficio, esses cida-
déos e suas familias precisariam estar vivendo com
valores inferiores ao minimo necessario para aten-
der as necessidades vitais bésicas, fato que pode
se perpetuar mesmo com o recebimento do bene-
ficio como atualmente apresentado.

Verificou-se que, além do critério de miserabi-
lidade, mais um fator dificulta o recebimento desse
beneficio. A LOAS define como Pessoa com Defi-
ciéncia “o incapacitado para o trabalho e para a
vida independente” . Isto contradiz totalmente o
espirito do movimento mundial em prol da inte-



gragdo social destes cidaddos e a propria CF, que
em conformidade com este movimento, contém
varios dispositivos voltados para a melhoria das
condicdes de vida e do resgate de sua cidadania.
Também contradiz a proposta mundial de igual-
dade de direitos e satide para todos e 0s preceitos
de satide pubica. E, particularmente, contradiz a
proposta de atendimento prestado aos pacientes
incluidos neste estudo no IFF, que busca reduzir a
incapacidade e promover a autonomia.

Néo foi possivel avaliar se a presenca de defi-
ciéncia fisica seria um facilitador para a obtencado
do BPC e do PLI ja que, entre os pacientes inclui-
dos, a maioria (88,75%) apresentava marcas visi-
veis como hidrocefalia, retardo mental, malfor-
magdo em membros inferiores e/ou coluna verte-
bral, sendo que 73,75% utilizavam 6rteses ou ca-
deira de rodas. Além disso, os outros 11,25% que
ndo apresentavam essas anormalidades eram
portadores de incontinéncia urinéria e/ou fecal
com o uso de fraldas.

Mesmo entre 0s pacientes que conseguiam 0s
beneficios, alguns fatores continuam impedindo
0 seu completo aproveitamento. Com relagéo ao
Passe Livre no Estado do Rio de Janeiro, algumas
frotas de dnibus, estacdes de metrd e de trens ndo
tém acesso adaptado aos deficientes e, por vezes,
0s motoristas de dnibus ndo param para que as
méaes embarquem com seus filhos em cadeira de
rodas. Essas experiéncias negativas, vivenciadas e
compartilhadas entre os atores envolvidos, so-
mam-se para que aumente o descrédito e o deses-
timulo e contribuem para a diminuigdo na obten-
cdo do passe. E preciso reverter esta situacio. Es-
tes pacientes precisam da condigdo de mobilidade
que os meios de transportes coletivos proporcio-
nam, e que é seu direito acessar, mesmo quando
nédo tém condi¢Bes econdmicas para sustenta-la.
Para ir a escola, aos servicos de atendimento mé-
dico, praticar esportes e outras atividades da vida
cotidiana, como qualquer outro individuo. Do
ponto de vistaecondmico e social, supde-se, inte-
resse do Estado, que essas pessoas adquiram au-
tonomia, que tenham uma vida a mais préxima
possivel do normal e que ndo se tornem eterna-
mente dependentes de programas sociais.

Os servicos de saude tém também um im-
portante papel na garantia de acesso e na melho-
ria da qualidade de vida e bem-estar destes paci-
entes. Os portadores de doencas cronicas, inclu-
indo a MMC, necessitam de tratamento conti-
nuo e habitualmente o acompanhamento médi-
co é realizado por diversos especialistas e insti-
tuicdes. Devido a auséncia de um Centro de Re-
feréncia Multidisciplinar de Tratamento de Espi-

nha Bifida (CRMT-SB), a dificuldade com o des-
locamento é um dos motivos para a freqiiéncia
irregular aos ambulatérios, conforme relatado
por Salomdo et al.2. Para solucionar esses pro-
blemas, impde-se a adogdo de politicas instituci-
onais, buscando concentrar e coordenar o aten-
dimento para reduzir o nimero de visitas dos
pacientes. A sensibilizacdo e educacdo dos profis-
sionais de saude, em relacdo as politicas publi-
cas, que propiciem igualdade de acesso e a cria-
cao de mecanismos para monitorar e avaliar re-
sultados e demandas buscam fomentar a criagdo
e renovacdo de politicas publicas voltadas para
pacientes com necessidades especiais.

Durante a infancia e comego da adolescéncia,
a escola também se constitui em um dos princi-
pais ambientes sociais. Por isso é importante que
se garanta o acesso a todos. O terceiro beneficio
estudado, a Matricula Escolar, obteve o maior
percentual de obten¢do. Mesmo com todos 0s
obstaculos criados pela dire¢éo e professores, que
talvez, por falta de capacitacdo, encontrem-se re-
ceosos em lidar com esses alunos. N&o obstante
se esperar que os educadores sejam 0s primeiros
a lutar para garantir acesso universal a escola e a
Lei de Diretrizes e Bases de 1996 determinar que se
dé preferéncia a matricula de deficientes em clas-
ses comuns. O direito a escola proxima da resi-
déncia facilita a formacgéo de vinculos de amizade
e facilita a vida social desses alunos, além de dimi-
nuir o estresse tanto dos portadores de deficién-
cia quanto de seus responsaveis, em relacdo aos
seus deslocamentos. Espera-se que 0 espago soci-
al de uma crianga, fora do ambiente familiar, se
crie a partir da convivéncia com a comunidade,
iniciada na escola. Por isso, entre outros fatores,
freqlientar uma escola perto de sua casa é impor-
tante para facilitar a integracéo social de uma cri-
anca com dificuldade de locomocé&o.

Apesar do alto percentual de obtencéo, este
estudo aponta para muitas dificuldades referi-
das pelos entrevistados e que estiveram, de al-
gum modo, relacionadas & escola. Sdo proble-
mas ja referidos em estudo realizado em 2001,
no mesmo laboratorio, para estudar especifica-
mente a insercdo escolar de pacientes com neces-
sidades especiais’’. Mais uma vez, a perseveranca
da mae foi o fator mais importante para matri-
cular e manter a crianga na escola. Entre os paci-
entes estudados, 73,75% apresentavam dificul-
dades de deambulagdo e 90% sofriam de incon-
tinéncia urinaria e/ou fecal. A aceitacdo na escola
dependia da disponibilidade das mées para aten-
der as necessidades dos filhos. Assim, enquanto
muitas mulheres no mundo usam o periodo em
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que seus filhos estdo estudando para desempe-
nhar sua vida profissional, as mées de pacientes
com necessidades especiais continuam sendo
obrigadas a permanecer com seus filhos na esco-
la. E continuam assim obrigadas a abrir mao de
seus empregos, reduzindo a capacidade orcamen-
taria familiar. Além disso, a presenca da mae e o
preconceito reduzem a possibilidade de integra-
¢do deste aluno na vida escolar, prejudicando ain-
da mais sua aceita¢do na escola, 0 que se torna
mais uma fonte de estresse e inseguranca para as
criangas e suas familias.

Outro problema freqlientemente apontado
na escola, mas que se estende a outros espacos
freqiientados, foi a falta de acessibilidade fisica. E
um problema grave para esses alunos, 17,94%
das méaes queixaram-se que nas escolas nao exis-
tem rampas, banheiros ou mobiliario adapta-
dos. Enquanto a necessidade de banheiros adap-
tados para pacientes com necessidades especiais
seja muito importante, um estudo realizado pelo
Instituto Nacional de Ensino e Pesquisas Educa-
cionais (INEP) revelou que 15,45% das 149.410
escolas de ensino fundamental do pais ndo tém
sequer um banheiro para uso dos alunos®.

Entre os pacientes estudados, 16,25% fre-
quentavam escolas particulares porque algumas
maées consideravam o ensino publico ruim, uma
vez que as turmas sdo compostas por trinta ou
quarenta alunos, achavam que seus filhos ficari-
am segregados ou receavam pela sua integridade
fisica. Este fato € intrigante, sendo a populagdo
de estudo de baixa-renda, e ndo podendo, por-
tanto, arcar com custos altos para sustentar o
estudo de seus filhos. A mensalidade das institui-
¢Bes privadas de ensino costuma ser alta e, na
busca de manter um preco competitivo, muitas
vezes a qualidade é sacrificada, o que pode com-
prometer a capacitacéo destes alunos.

Em geral, analisando o acesso aos beneficios
estudados, os dados apontam para a importan-
cia de um maior enfoque no treinamento dos
profissionais ligados a satde, educacéo e presta-
¢do de servigos, para que estes possam reconhe-
cer e respeitar as necessidades de cidadaos com
necessidades especiais e que colaborem para que
seus direitos sejam respeitados, levando-os a usu-
fruir servigos publicos de qualidade. Com o obje-
tivo de que as pessoas com deficiéncia passem a
ter acesso a seus direitos e se aproximem de uma
melhor integracdo na sociedade, faz-se necessaria

uma transformacao dos espagos fisicos e uma
sensibilizagdo dos recursos humanos, além de
politicas publicas e institucionais mais adequa-
das, com ampla discussdo em relagdo ao estigma,
discriminagdo, direitos humanos e cidadania. A
existéncia de leis, por si s6, ndo garante 0 acesso.

Conclusdo

Pacientes com deficiéncia, entre eles as criancas
com mielomeningocele, aqui estudadas, necessi-
tam freqlientar especialistas, em geral distantes
de suas residéncias. As familias estudadas encon-
tram-se proximas ou abaixo da linha de pobre-
za, 0 que soma vulnerabilidade a vida destas cri-
ancas. A escassez de recursos para o transporte,
a dificuldade de locomogao e o acesso fisico res-
tringem a capacidade de buscar assisténcia médi-
ca, e um ciclo vicioso se forma: a falta de trata-
mento adequado e preventivo leva a complica-
¢Bes clinicas, aumentando a necessidade de ir ao
médico. Esta conseqiiente falta de satide reduz a
capacidade da crianga para frequentar a escola e
sua capacidade de aprender. Aliado a este fato, a
inacessibilidade fisica e o despreparo de profissio-
nais de saude e educacéo, e outros atores envol-
vidos na prestacdo destes servigos, contribuem
para mais exclusdo, prejudicando ainda mais sua
integracéo social e satde psiquica. A quebra des-
te ciclo pode ser facilitada quando pessoas com
deficiéncia e de baixa renda familiar passam a
receber o Beneficio da Prestacdo Continuada, o
Passe Livre e a Matricula em Escola Préxima da
Residéncia. Mas apesar de legalmente respalda-
dos, o indice de obtencdo dos beneficios ainda é
insatisfatorio, se comparado com a procura e a
necessidade. Pior ainda, a obtengdo dos benefi-
cios ndo garante necessariamente o acesso.

Capacitar o portador de deficiéncia para que
este possa exercer plenamente seu papel na socie-
dade e atender aos anseios das partes interessa-
das, sobretudo de familias com criangas com
deficiéncias, sdo apelos fortes para que se facilite
todo esse processo. Importantes passos para re-
versdo do quadro sdo: a necessidade de vermos
as pessoas com deficiéncia como verdadeiros ci-
daddos, a reducdo do preconceito e da discrimi-
nacao e a criacdo de politicas publicas e instituci-
onais adequadas a responder a suas necessida-
des fisicas, clinicas e psicossociais.
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