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Abstract This study presents an integrative re-
view of the scientific literature and federal legis-
lation on public health policies for intellectually
disabled in Brazil. Nine articles, published in the
PubMed, Scopus, Virtual Health Library and Web
of Science databases between 2002 and 2012, were
selected. Based on the references of these studies, 6
other articles were identified, totaling 15 studies
in the review. Forty-one federal laws produced be-
tween 2002 and 2012 were identified. The docu-
ments were analyzed and categorized according to
the main themes of socioeconomic conditions, vi-
olence, mental health, ethics, health needs, health
promotion and prevention. From the scientific
standpoint, non-specific discussions were observed
where intellectual disability was examined with
other types of handicaps or concomitantly with
other Latin American countries. From the legal
standpoint, although laws related to health have
been located, there is a lack of studies that address
the effectiveness and level of implementation of
the proposed policies. The increase in research in
this area is a demand of the disabled population
itself, and will reveal their specific health needs,
and will also support issues such as prevention,
promotion, diagnosis and treatment.

Key words Intellectual handicap, Public policies,
Health policy, Review

Resumo Este estudo apresenta revisdo integra-
tiva da literatura cientifica e da legislagio federal
sobre politicas puiblicas de satide para deficientes
intelectuais no Brasil. Foram selecionados 9 arti-
gos veiculados nas bases PubMed, Scopus, Biblio-
teca Virtual de Saiide e Web of Science entre 2002
e 2012. A partir das referéncias bibliogrdficas des-
ses estudos, foram identificados outros 6 artigos,
totalizando 15 na revisdo. Foram identificadas 41
legislagoes federais produzidas entre 2002 e 2012.
Os documentos foram analisados e categorizados
em condigdes socioecondémicas, violéncia, saiide
mental, ética, necessidades de satide, promogio e
prevengdo da satide. Do ponto de vista cientifico,
observou-se discussdes pouco especificas, sendo a
deficiéncia intelectual examinada com os demais
tipos ou em concomitdncia com outros paises da
América Latina. Do ponto de vista juridico, em-
bora tenham sido localizadas legislacdes relacio-
nadas a drea da saiide, faltam estudos que abor-
dem a efetividade e o nivel de implantagdo das
politicas propostas. O incremento de pesquisas na
drea é demanda da prépria populagio deficiente
e permitird conhecer suas necessidades de satide
especificas, além de oferecer embasamento em
questoes como prevengdo, promogao, diagndstico
e tratamento.

Palavras-chave Deficiéncia intelectual, Politicas
publicas, Politica de satide, Revisio
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Introducao

Deficiéncia intelectual (DI) é resultado do fun-
cionamento intelectual inferior & média, que
aparece antes dos 18 anos, acompanhado de li-
mitacdes no funcionamento adaptativo em, pelo
menos, duas das seguintes dreas: comunicagao,
autocuidado, vida doméstica, relacdes sociais/
interpessoais, uso de recursos comunitarios, au-
tossuficiéncia, habilidades académicas, trabalho,
lazer, satde e seguranca®?. Do ponto de vista cli-
nico, DI ¢ sinal de mais de 2.000 condigdes, in-
cluindo muitas doengas genéticas raras’. Dados
do Censo de 2010 indicam que 1,4% da popula-
¢ao brasileira possui DI°.

Em 2002 foi publicada a Politica Nacional de
Satde da Pessoa Portadora de Deficiéncia, marco
histérico para reflexao acerca das agdes de sau-
de para essa popula¢do*. Conferéncias Nacionais
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia fo-
ram realizadas nos anos de 2006, 2008 e 2012°.
Quatro eixos temadticos orientaram as discussoes:
(1) educagdo, esporte, trabalho e reabilitagdo
profissional; (2) acessibilidade, comunicag¢io,
transporte e moradia; (3) satude, prevencao, rea-
bilitagdo, drteses e proteses; (4) seguranga, aces-
so a justica, padrao de vida e protecao social®.
Na drea da sadde, na tltima Conferéncia, foram
aprovadas 91 propostas, que incluem aspectos
como: aperfeicoamento dos sistemas de acesso a
servigos, medicamentos e tecnologias de satde;
capacitacio de profissionais para atendimento
multiprofissional e humanizado; implantacio
de centros de referéncia destinados a populacio
deficiente; cumprimento de estratégias de pro-
mogdo, preven¢ao e monitorizacao; ampliagdo,
fomentacdo e divulgacdo de pesquisas cientificas
relacionadas ao tema®. Espera-se que as agdes € 0s
programas desenhados pelo Estado brasileiro se
orientem pelas deliberagdes dessas Conferéncias.

No Brasil, durante décadas, o referencial as-
sistencial para deficientes intelectuais esteve qua-
se que totalmente restrito a instituicdes de cara-
ter filantrépico e organizagdes ndo governamen-
tais’. Nesse contexto, destaca-se a rede formada
pelas Associacdes de Pais e Amigos dos Excep-
cionais (APAE), composta por mais de duas mil
unidades distribuidas no pais e que atualmente
atendem cerca de 250.000 pessoas. Nessa area de
atuagdo, o maior movimento social do Brasil é o
Apaeano®, o qual contribuiu de forma inequivo-
ca nos avancos de diferentes politicas publicas,
especialmente aquelas relacionadas a educagio,
trabalho, habitacdo e assisténcia social. Percebe-
se, porém, que nao houve avan¢os na mesma di-

mensdo na formulacio das politicas publicas de
satde para deficientes intelectuais.

Estima-se que mais de um ter¢co dos defi-
cientes intelectuais tém associados diagndsticos
de transtornos mentais, prevaléncia que justifica
o debate internacional sobre ambos temas con-
juntamente, tendo esse diagnostico dual se con-
figurado recentemente como um novo objeto de
investigagao’. No Brasil, a saide mental conso-
lidou-se como politica ptiblica de Estado, orga-
nizada por uma rede de servigos que tem como
“carro chefe” os Centros de Atengdo Psicossocial
(CAPS). Embora os deficientes intelectuais re-
presentem uma parcela importante da popula¢ao
atendida nos CAPS, nem sempre este local reco-
nhece e maneja adequadamente suas necessida-
des de saude particulares. O desafio da inclusdo
social do deficiente intelectual depende da garan-
tia dos direitos a saude e a preven¢ao de agravos,
e o impacto dos problemas de satide mental pode
reduzir significativamente suas possibilidades
nessa drea, questao que talvez esteja subestimada
no pais”’.

Especificamente relacionado ao cuidado em
satde dos deficientes intelectuais, hd a Portaria
N.° 199 do Ministério da Saude, publicada em
2014, e que instituiu a Politica Nacional de Aten-
¢do Integral as Pessoas com Doengas Raras no
ambito do SUS™. Nessa Politica, previu-se que a
atencdo das pessoas com doengas raras seria es-
truturada em dois eixos e, no caso das doencas
raras de origem genética, haveria uma linha de
cuidado desenhada especialmente para pessoas
com DI". O fluxograma de atendimento reco-
mendado enfatiza a busca por um diagnéstico
etioldgico, muitas vezes genético e sindromi-
co''. E importante reconhecer a importancia da
dimensdao biomédica da DI e, inclusive, consi-
derar a possibilidade de aconselhamento gené-
tico familiar como a¢do em sadde; contudo, é
fundamental ressaltar que o desafio do cuidado
em satde do deficiente intelectual abrange, para
além da perspectiva biolégica, aspectos sociais e
ambientais.

O objetivo dessa pesquisa foi realizar revi-
sdo integrativa sobre politicas publicas de saide
para deficientes intelectuais no Brasil, visando a
contribuir para a sintese e a identifica¢do de la-
cunas de conhecimento. As questdes norteadoras
foram: (a) o que foi produzido cientifica e juri-
dicamente sobre o assunto desde a publica¢do da
Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora
de Deficiéncia em 20027; e, (b) quais demandas
de assisténcia e pesquisa sdo observadas na drea?



Metodologia
Identificacao, selegao e analise dos artigos

A pesquisa foi conduzida em 2013, por meio
de consulta as bases bibliograficas eletronicas
Medline/PubMed, Biblioteca Virtual de Sadde
(BVS), Scopus e Web of Science.

Os descritores empregados foram obtidos a
partir do DeCS — “Descritores em Ciéncias da
Saide” ou do MeSH — “Medical Subject Hea-
dings”. Em lingua portuguesa foram: (retardo
mental OR retardamento mental OR deficiéncia
mental OR deficiéncia intelectual) AND (politi-
cas publicas OR politica de saide OR participa-
¢ao cidada OR direitos das pessoas portadoras
de deficiéncia OR direitos dos deficientes). Em
lingua inglesa foram: (mental retardation OR
mental deficiency OR intellectual disability OR
mentally disabled persons OR mentally retarded)
AND (public policies OR health policy OR citi-
zen participation OR patient rights OR rights OR
handicapped advocacy).

De acordo com critérios pré-definidos, se-
riam escolhidos apenas artigos sobre politicas
publicas de saude para deficientes intelectuais
no Brasil, publicados em portugués ou inglés e
indexados nas bases de dados entre 2002 e 2012.
Como provavelmente haveria um pequeno nu-
mero de estudos satisfazendo os critérios de in-
clusao, optou-se por também inserir artigos que:
(1) nao tratassem exclusivamente da DI — discu-
tindo as deficiéncias de um modo geral, incluin-
do a DI, como as fisicas e sensoriais; (2) abor-
dassem o tema em paises de rendimento médio
— classificagdo econdmica que abrange o Brasil'}
(3) fossem sobre desordens mentais ou politicas
de satide mental — desde que considerassem a DI
em suas analises.

Foram excluidos os artigos que abordavam
DI sob outras perspectivas e os textos repetidos
nas bases de dados. Para tratar as duplicidades de
artigos recuperados nas diferentes bases, os do-
cumentos originalmente encontrados em cada
uma delas foram ordenados por titulo e autoria,
sendo excluidos aqueles que apareciam mais de
uma vez.

Trés pesquisadores realizaram as buscas nas
bases de dados de forma independente. Os arti-
gos inicialmente identificados foram analisados
a partir dos titulos e resumos, realizando-se uma
primeira exclusdo. Apds essa exclusao, foi elabo-
rada uma lista dos artigos selecionados. Todos
estes foram considerados relevantes, lidos inte-
gralmente pelos pesquisadores e submetidos a

uma segunda etapa de exclusdo, considerando-se
os critérios de elegibilidade. Divergéncias foram
resolvidas por consenso, depois de nova critica
do artigo em questdo, incluindo um quarto re-
visor. As referéncias bibliograficas dos artigos
selecionados foram revisadas manualmente pro-
curando-se trabalhos adicionais relevantes que
ndo houvessem sido identificados através da es-
tratégia de busca.

A partir da andlise das producoes cientificas
selecionadas, os dados foram categorizados por
aproximagao tematica.

Avaliac¢ao do nivel de evidéncia dos artigos

O nivel de evidéncia dos artigos foi atribuido
com base na classificagdo proposta por Melnyk
e Fineout-Overholt'. As evidéncias seriam: nivel
1 — de revisdo sistemdtica ou metandlise de todos
os ensaios clinicos randomizados controlados
relevantes ou provenientes de diretrizes clinicas
baseadas em revisdes sistemdticas destes; nivel 2
— de pelo menos um ensaio clinico randomizado
controlado bem delineado; nivel 3 — de ensaios
clinicos bem delineados sem randomizagdo; ni-
vel 4 — de estudo de coorte e de caso-controle
bem delineados; nivel 5 — de revisao sistemética
de estudos descritivos e qualitativos; nivel 6 — de
um unico estudo descritivo ou qualitativo; nivel
7 — de opinido de autoridades e/ou relatérios de
comité de especialistas.

Identificacao, selecdo e analise
das legislacoes

Realizou-se busca de legislacdes federais pro-
duzidas entre 2002 e 2012 na versao brasileira do
Google Search, empregando-se os termos: (re-
tardo mental OR retardamento mental OR defi-
ciéncia mental OR deficiéncia intelectual) AND
(decreto OR lei OR portaria OR resolu¢io).

Foram incluidas legislagdes federais sancio-
nadas que versassem sobre DI do ponto de vis-
ta da satde, incluindo textos que abordassem
incentivos financeiros, programas de triagem
e protocolos clinicos para doencas que cursam
com DI

Foram excluidas as legislagdes sem relagdo
com a drea da sadde, as municipais ou estaduais e
os projetos de leis.

Este corpo documental passou por andlise
criteriosa, a fim de apreender a temdtica princi-
pal e realizar categorizacao por linhas de conver-
géncia.
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Resultados

O processo de busca e selecdo dos artigos cienti-
ficos resultou no total de nove artigos. A partir da
andlise das referéncias bibliograficas desses estu-
dos, foram identificados e incluidos mais seis ar-
tigos que versavam sobre a temdtica desta revisao
(Figura 1).

Um estudo' (6,7%) é uma revisao sistema-
tica de ensaios clinicos randomizados contro-
lados, com nivel de evidéncia 1. Outro® (6,7%)
apresentou nivel de evidéncia 2 por se tratar de
revisao sistematica que inclui trés ensaios clini-
cos randomizados. Duas revisdes sistemdticas
de literatura'®'” (13,3%) apresentaram nivel de
evidéncia 5, por incluir apenas estudos descriti-
vos. Oito (53,3%) sdo estudos de natureza des-
critiva e apresentaram nivel de evidéncia 6, sen-
do: quatro'®*' (26,7%) revisdes nao sistemadticas,

dois®** (13,3%) quantitativos, ndo experimen-
tais e transversais, e dois*** (13,3%) qualitativos.
Trés* 28 (20%) sdo reflexdes de especialistas e ob-
tiveram nivel de evidéncia 7.

Quatro estudos!'>12! (26,7%) sio conduzi-
dos por autores ndo brasileiros e cinco'+!>!1%!
dos 15 artigos (33,3%) foram publicados em pe-
riddicos internacionais.

Politicas de saude para pessoas com DI no
Brasil sdo discutidas em artigos que incluem os
demais paises da América Latina'”?"¥ ou que
abordam a questio em paises de rendimento
baixo e médio™*"™"”. Quando retratam exclusi-
vamente o contexto brasileiro, os textos nao fo-
cam unicamente DI, abordando também outras
deficiéncias (fisicas, visuais e auditivas)'®*>%,
ou ainda, discutem politicas de saide mental®.
Dois artigos'®* retratam a aten¢do aos defeitos
congénitos e doengas genéticas no Brasil, consi-

Descritores
em Inglés

Descritores
em Portugués

Y

Web of Science PubMed BVS
141 3 297

BVS Scopus
253 364

12 12
exclusao exclusao
Relevantes Relevantes
9 21
22 22
exclusao exclusio

[Selecionado} [Selecionado Selecionados
1 1 5

N
A
N

12 12
exclusdo exclusdo

Relevantes Relevantes
2 8

Y

2a
exclusdo exclusdo

N

12 V|

[Selecionado} [Selecionados}
0 2 0

v

Total de selecionados m
9

6

Figura 1. Descricdo da selecdo dos estudos.



derando que DI é frequentemente associada a es-
sas condi¢des. H4 ainda um artigo® que explora
as tradi¢des culturais nos discursos de médicos,
acerca de criangas com doengas genéticas asso-
ciadas a malformagdes congénitas e DI, por meio
de pesquisa qualitativa. Trés publica¢des**”*
estabelecem paralelo entre pobreza, violéncia e
deficiéncia.

O Quadro 1 apresenta uma sintese com os re-
sultados mais relevantes apreendidos a partir da
analise dos 15 artigos.

A busca das legislagoes resultou em 41 docu-
mentos: cinco decretos, trés leis, 28 portarias e
cinco resolugdes. A maior parte dessas legislagdes
objetiva garantir direitos & popula¢do com algu-
ma deficiéncia, nao sendo voltada exclusivamen-
te para deficientes intelectuais. Foram encontra-
das apenas duas resolugdes federais direcionadas
especificamente a este publico: uma aborda o
atendimento a “portadores de retardo mental” e
outra diretrizes de ateng¢do a pessoa com sindro-
me de Down. H4 também portarias e leis cujos
textos versam sobre triagem neonatal e proto-
colos clinicos para condi¢des que podem cursar
com DI, como rubéola congénita e transtorno de
espectro autista. Os temas abordados pelas legis-
lagdes sdo apresentados no Quadro 2.

Discussio

Seis categorias temadticas, discutidas a seguir, fo-
ram apreendidas a partir da andlise dos 15 artigos
e das 41 legislacoes federais.

Condigdes socioeconomicas

A relacdo entre baixo nivel socioecondémico
e DI parece implicar em maior prevaléncia deste
tipo de deficiéncia em paises da América Latina.
Entre criangas do Brasil, as vitimas da pobreza
sdo trés vezes mais acometidas por problemas de
desenvolvimento?.

Deficientes intelectuais convivem com es-
tigmas e uma vida marginalizada®. Gera-se um
ciclo “deficiéncia-pobreza-deficiéncia’, onde a
marginalizagdo ocasiona menor acesso a boas
condigdes de trabalho, satde e educacio, fatores
decisivos no estabelecimento e na manutenciao
da deficiéncia®.

Os baixos investimentos dos paises de baixa
e média renda em promogao de satde acarretam
diretamente na maior exposi¢ao a fatores de risco
conhecidos para DI, como desnutrigdo, exposi-
¢do materna a teratogenos, pré-natal inadequa-

do', deficiéncia de iodo, trauma e asfixia durante
0 nascimento'.

A pobreza implica em menor capacidade de
utilizar servigos publicos, em priva¢des, exclusdo
e menor participagdo social”’, comprometen-
do o exercicio da cidadania. E determinante na
menor qualidade de vida da populagdo brasilei-
ra com DI, em comparac¢io a daquelas de paises
economicamente desenvolvidos, justamente pelo
menor acesso a saude e educa¢do!. Estudo rea-
lizado com 117 pessoas com deficiéncia no mu-
nicipio de Sobral, Ceard, por exemplo, observou
que grande parte dos individuos possuia baixa
escolaridade (75,21% de analfabetismo) e baixo
rendimento financeiro (42,74% sem rendimento
formal)?.

Disparidades sociais historicamente cons-
truidas influenciam diretamente no cuidado em
satde da popula¢io com DI e, nesse sentido, é
provével que no Brasil, entre os cidaddos com
essa deficiéncia, os negros tenham ainda menor
acesso a servigos de satide do que os brancos?'.

Nesta revisdo, foram identificadas 4 portarias
federais que tratam especificamente de incentivo
financeiro e transferéncia de recursos para insti-
tui¢des envolvidas no cuidado a pessoas com DI
(Quadro 2).

A transferéncia de recursos diretamente aos
deficientes é garantida desde 1993 pela Lei n°
8.742%, que sanciona o beneficio da prestacdo
continuada. Para pleitear esse beneficio, a renda
familiar per capita nao deve ser superior a 25%
do saldrio minimo. Com um ponto de corte bai-
x0, muitos deficientes ndo tém acesso ao bene-
ficio, embora tenham necessidades reais, devido,
principalmente, aos custos envolvidos com trata-
mento e reabilitagdo.

Violéncia

Pobreza e desigualdade social configuram
importantes fatores preditivos para violéncia. In-
dividuos com deficiéncia estdo particularmente
vulneraveis, possuindo risco 4 a 10 vezes superior
de sofrerem violéncia quando comparados aos
demais individuos®. Dessa forma, a questdo da
prote¢do adequada contra violéncia deve ser preo-
cupagdo das institui¢cdes que trabalham com DI*.

Pesquisas sobre deficiéncia e violéncia no
Brasil sdo escassas. Destaca-se o trabalho de
Cavalcante et al.**, uma investigacdo qualitativa
conduzida em trés instituicdes de assisténcia no
Rio de Janeiro, envolvendo 53 estudos de caso,
que objetivou analisar como elas lidavam com
situacdes de violéncia e violacio de direitos con-
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Quadro 1. Categorizagao dos artigos sobre politicas publicas de satide para deficientes intelectuais no Brasil, no
periodo entre 2002 e 2012.

et al., 2009".

dados sobre

DI na América
Latina, publicados
em peri6dicos
cientificos e
disponiveis em
sites oficiais.
Discutir possiveis
implicagdes desses
estudos em politicas
e servicos de saude.

literatura. Buscas nas
bases de dados Medline,
Scielo e Lilacs, entre 2004
e 2009, com descritores
especificos obtidos do
MeSH. Foram realizadas
buscas adicionais de
acordo com os principais
autores e revistas
cientificas da América
Latina.

tratavam do Brasil. A subnutri¢ao, o cuidado
puerperal precario e a exposi¢ao a infecgdes,
comuns nos paises da América Latina podem
contribuir para uma maior prevaléncia de
DI. Faltam estudos locais, o que dificulta a
avaliacao e o desenvolvimento de politicas

e servi¢os, bem como a caracterizagao
epidemioldgica dos diferentes paises com
relagdo a DI, tornando dificil também o
conhecimento das reais necessidades dos
deficientes.

Artigo Objetivos Metodologia Principais resultados NE
Patel et al., Revisar a evidéncia | Revisdo sistemdtica de Foram identificados 11.501 ensaios clinicos, 1
2007". da efetividade dos | literatura. Busca nas dentre os quais 1.104 procedentes de paises de

ensaios clinicos bases de dados PsiTri, rendimento baixo e médio e 12 envolvendo
relacionados a Cochrane Library, deficiéncias no desenvolvimento, entre
tratamento e PsycInfo, Medline e elas a DI. As evidéncias sobre a eficicia
prevencdo de PubMed com descritores | das intervengdes para as deficiéncias sio
distarbios mentais | especificos. inadequadas, porém, para o cuidado de adultos
em paises de e de criangas com DI, modelos de reabilitagao
rendimento médio baseados na comunidade parecem mais
e baixo. adequados e de baixo custo. Sdo necessarias
pesquisas sobre a qualidade dos servigos ja
prestados. Recomenda-se que os gestores
de satde se debrucem sobre as evidéncias
cientificas para escalonar a efetividade e o
custo-beneficio das agdes de tratamento e
prevencao dos disttrbios mentais.
Maulik e Mapear o Revisao sistemadtica de Foram selecionados 8 estudos, incluindo 3 2
Darmstadt, |conhecimento literatura. Busca nas ensaios clinicos randomizados. E escassa a
2007". atual sobre criancas | bases de dados PubMed, | pesquisa sobre a deficiéncia na infancia nos
com deficiéncia Embase, PsycInfo e paises de rendimento médio e baixo. Foram
em paises de Cochrane Library, com | notados estudos de qualidade inadequada.
rendimento médio | descritores especificos Os estudos epidemioldgicos foram os mais
e baixo, e identificar | obtidos do MeSH, realizados, e as condi¢oes mais estudadas
lacunas para guiar | limitando-se a textos que | foram as deficiéncias auditiva e intelectual.
pesquisas futuras. | abordassem a infancia Informagdes sobre intervengoes especificas e
(0-12 anos). utilizagao de servicos e legislacdes sdo escassas.
Faltam dados sobre morbidade perinatal.
Franga et al., | Investigar o Revisao sistematica de Foram selecionados 135 textos versando sobre | 5
2008 impacto da Politica | literatura. Busca nas politicas publicas, 18 sobre inclusao social,
Nacional para bases de dados Lilacs, 132 sobre deficiente e 261 acerca de cidadania.
a Integragao da Medline, Cochrane, e Pessoas com deficiéncia conquistaram politicas
Pessoa Portadora SciELOQ, utilizando-se que asseguram acesso a bens e servigos, mas
de Deficiénciano | descritores especificos: encontram dificuldades de inclusao nos
Brasil e os aspectos | “politicas publicas”, campos da educagao e do mercado de trabalho,
evidentes no “inclusao social’, devido a pouca instrugao, desqualificagao e
discurso académico | “deficiente” e “cidadania”. | resisténcia por parte das empresas. O discurso
sobre o assunto. académico elucida entraves na inclusao,
priorizando direitos a educagao, mercado de
trabalho e assisténcia a saude, em detrimento
de direitos relativos a cultura, turismo e lazer.
Mercadante | Resumir os Revisao sistemdtica de Foram selecionados 33 artigos, sendo que 8 5

continua
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tra criancas

e adolescentes deficientes*. Nessa
pesquisa, observou-se maior prevaléncia de ne-
gligéncia (47,1%) como forma de violéncia, se-

desordens mentais ou comportamentais, como
DI e autismo, indicando dificuldade de manejo
dessas situagdes por parte dos cuidadores®. Situ-

Artigo Objetivos Metodologia Principais resultados NE
Horovitzet | Determinar Estudo descritivo. As agdes governamentais apresentadas sdo: 6
al., 2005'. a relevancia Revisdo nao sistemdtica | PNTN; programas do Ministério da Saude

dos defeitos da literatura, com para o tratamento de certas doengas genéticas,
congénitos no andlise e reflexdo sobre | como osteogénese imperfeita e doenca de
Brasil, mapeando | a¢des governamentais e | Gaucher; fortificagao de farinhas com dcido
estratégias ja nao governamentais ja félico; PNI e monitoramento pela DNV. As
implementadas implantadas na drea dos | agdes ndao governamentais sao: ECLAMC,
para sua defeitos congénitos no SIAT e SIEIM. Os autores propdem que sejam
abordagem. Brasil. criados Centros de Referéncia em Genética
Médica para atender pacientes com DI.
Patel, 2007". | Analisar a produgao | Estudo descritivo. As desordens mentais somam 11,1% do total 6
bibliografica sobre | Revisdo ndo sistemdtica | de doengas nos paises de rendimento médio
as desordens sobre o assunto. e baixo. O autor inclui entre as desordens
mentais mais neuropsiquidtricas a DI. Defende que pobreza,
frequentes em baixa educacao, exclusdo social, diferengas de
adultos de paises de género, conflitos e desastres sao determinantes
rendimento médio para o surgimento destas desordens.
e baixo. Intervengdes comunitdrias e na atengao
primdria a satide sao efetivas no manejo das
desordens mentais. Apesar disso, em muitos
paises, menos de 1% dos recursos destinados a
saide sdo reservados para a saude mental.
Couto etal., |Analisara Estudo descritivo. A politica de satide mental infantil no Brasil 6
2008%. situagdo atual de Revisao nao sistemdtica. |tem tido como principal agao a implementacdo
desenvolvimento Foram analisadas dos CAPSi. E necessario também o apoio
da politica pablica | publicagdes e dados de uma rede intersetorial, envolvendo
brasileira de satide | oficiais do governo saude, educagao, assisténcia social e direito,
mental infantil brasileiro sobre a além de articula¢do com outros setores
e juvenil, com implantagdo e/ou publicos dedicados ao cuidado da infancia e
foco nos Centros distribuicdo de servigos | adolescéncia.
de Atengao publicos nacionais
Psicossocial relacionados a satde
Infanto-juvenil mental da crianca e do
(CAPSI). adolescente.
Frey e Discutir promogao | Estudo descritivo. Ao contrério de paises desenvolvidos, os da 6
Temple, de satide para Revisdo ndo sistemdtica. | América Latina apresentam poucas iniciativas
2008%. pessoas com DI Foram analisados dados | para assegurar o cuidado das necessidades
em paises sul- epidemioldgicos e de satide de pessoas com DI. Nao havendo
americanos. diferentes cendrios dos | informacdo sobre a situagao de satide deste
paises da América do Sul. | segmento populacional nesses paises.
continua
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guida por abuso psicolégico (32,8%). Menor fre-
quéncia foi observada de abusos fisicos (11,4%) e
sexuais (8,6%). Encontrou-se correlagao positiva
entre abuso sexual, fisico, violagao de direitos e

acoes de violéncia fisica e verbal estdo presentes
também no contexto familiar de criangas e jovens
com DI, frequentemente criticados com expres-
sdes pejorativas®.
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Quadro 1. continuagao

Reflexdo sobre prevenc¢do da violéncia estd
prevista nas Conferéncias Nacionais de Direitos
da Pessoa com Deficiéncia, principalmente no
que diz respeito aquelas praticadas contra mu-
lheres nessa situagao™, cujo risco de exposicdo é
superior a daqueles do sexo masculino. No com-
bate a violéncia, é fundamental o papel do Estado
na promogdo de agdes efetivas de prote¢do social.

Artigo Objetivos Metodologia Principais resultados NE
Horovitz et | Mapear os servi¢os | Estudo descritivo. Quanto 2 localizagao, servigos de 14 dos 25 6
al., 2006*. de genética em Aplicagao de Estados responderam a pesquisa, com menor

funcionamento questiondrio fechado, participa¢do do norte brasileiro. Estima-se
no Brasil para censitario, visando que sejam realizadas 56 mil consultas anuais
avaliar formas de auferir e caracterizar nestes servigos. Foram encontrados problemas
integrar e otimizar | os servigos publicos referentes ao funcionamento dos servigos,
o atendimento aos | de genética clinica no principalmente no que diz respeito ao acesso,
defeitos congénitos | Brasil. Foram convidados | ao fluxo e a integragao com a rede bdsica. Os
e as doengas a participar chefes de autores propdem que sejam criados Centros de
genéticas no pais. | servigos de genética Referéncia em Genética Médica para atender
conhecidos, professores | pacientes com DI
de genética de cursos
de medicina, membros
das Sociedade Brasileira
de Genética Clinica e
Sociedade Brasileira de
Genética.
Aragdo et al., | Tragar o perfil Estudo descritivo, DI representou 35,9% dos casos, seguidos 6
2010%. das pessoas quantitativo, transversal. | de deficiéncia sensorial (32,48%) e fisica
com deficiéncia Realizado com 117 (27,35%). E necessario que os profissionais de
residentes na pessoas com deficiéncia | satide conhecam a populagao com deficiéncia,
Paréquia do Cristo | residentes na Paréquia o0 que pode ser decisivo para que tais pessoas
Ressuscitado, na do Cristo Ressuscitado, | tenham seus direitos garantidos.
Diocese de Sobral — | na Diocese de Sobral —
Ceara. Ceara.
Cavalcante et | Apresentar Estudo qualitativo. Os tipos de violéncia mais observados foram 6
al., 2009%. diagndstico Dados apresentados negligéncia, abuso fisico, abuso psicolégico e
situacional a partir de 53 estudos abuso sexual, nesta ordem. Individuos com DI
da violéncia de caso, quantificados e autismo foram as maiores vitimas.
contra criancas unicamente para tragar
e adolescentes o perfil dos casos
com deficiéncia estudados.
e analisar como
trés institui¢oes de
referéncia no Rio de
Janeiro lidam com
essas situagoes.
continua

Em mar¢o de 2007 foi realizada, na Assem-
bleia Geral das Nagoes Unidas, a Convengao In-
ternacional para Prote¢do e Promogao dos Direi-
tos e Dignidade das Pessoas com Deficiéncia. As
resolucdes dessa Convengao representam impor-
tante instrumento legal no reconhecimento e na
promocdo dos direitos dos deficientes e na proi-
bi¢do da discriminagdo em todas as dreas da vida.
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Artigo Objetivos Metodologia Principais resultados NE
Martins et Explorar a Estudo qualitativo. Nota-se que a radicalidade de ser médico 6
al., 2012%. influéncia de Dados coletados através | de uma crianga deficiente faz com que haja

tradigoes culturais | de entrevistas com 21 uma desorganizacdo da experiéncia e da
arraigadas na médicos de diferentes explicagdo racional, alcangando modelos
construgao do especialidades e que explicativos pautados na religido. Enfatiza-se
discurso de médicos | trabalhavam no Instituto | como a concepgao da familia, principalmente
acerca de criancas | Fernandes Figueira/ a mitificacao da mae, transformada numa
com doengas Fiocruz hé pelo menos | “heroina”, pode tornar a crianga com doenga
genéticas associadas | 5 anos. genética/DI “invisivel”, como também
a malformagoes contribuir para que a condi¢ao de mulher
congénitas e DI, fique subjulgada a maternidade.
assim como,
as reflexoes
provocadas
pelo convivio
profissional com
tais pacientes.
Bernardes et | Refletir, a luz da Artigo de opinido. Sao Dada a sua vulnerabilidade, pessoas com 7
al., 2009%. bioética, sobre discutidos referenciais deficiéncia devem ser protegidas pelo Estado.
a alocagdo de tedricos e legislagoes. Ha a necessidade de implementagao de
recursos publicos politicas publicas para garantir o acesso desta
para a assisténcia a populagdo aos servigos de satude.
satide das pessoas
com deficiéncia.
Cavalcante | Discutir o cicloea | Artigo de opinido. Trata | A pobreza influencia negativamente o acessoa | 7
e Goldson, | cultura da pobreza |de questdes relacionadas | escolaridade, saide e emprego. Também atinge
2009%. e sua interface com | a pobreza e violéncia individuos com deficiéncia, fruto em grande
a violéncia e os em criangas e jovens parte de uma sucessao de exclusoes, estigmas
maus tratos contra | deficientes na América e uma vida marginalizada, culminando num
criangas e jovens Latina e Caribe. ciclo deficiéncia-pobreza-deficiéncia. Ha
com deficiéncia na poucos dados sobre maus tratos a deficientes
América Latina e no Brasil. Medidas como suporte econdémico
Caribe. e melhoria dos sistemas de satde e educagao,
sao fundamentais para diminuir a relagao
entre pobreza, violéncia e maus tratos contra
os deficientes.
Assis, 2009%. | Debater o artigo Artigo de opinido. A Foi apresentado levantamento realizado no Rio | 7
publicado por autora debate a violéncia, | de Janeiro, com 500 criangas entre 6 e 12 anos,
Cavalcante e discutindo o artigo de do ensino publico, através da aplicagao de uma
Goldson, em 2009. | Cavalcante e Goldson?. | versao abreviada do questionédrio ‘Wechsler
Durante a discussio, Intelligence Scale for Children (WISC-III) e
sdo apresentados dados | da avaliacdo de aspectos clinicos pelo ‘Child
de estudo descritivo Behavior Checklist (CBCL). Uma pontuagao
realizado pelo grupo de | de QI menor que 70, caracterizando DI, foi
pesquisa ao qual a autora | encontrada em 4% das criangas. Todas as
pertence. criangas com DI vinham de familias de baixo
nivel socioeconémico, reforcando a ideia do
ciclo deficiéncia-pobreza-deficiéncia.
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NE: nivel de evidéncia, PNTN: Programa Nacional de Triagem Neonatal; PNI: Programa Nacional de Imunizagdes; DNV: Declaragao
de Nascido Vivo; ECLAMC: Estudo Colaborativo Latino-Americano de Malformagoes Congénitas; SIAT: Sistema de Informagao sobre
Agentes Teratogénico; SIEIM: Servico de Informagdes sobre Erros Inatos do Metabolismo.
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Quadro 2. Categorizagao das legislagdes federais sobre politicas publicas de satide para deficientes intelectuais no Brasil, no
periodo entre 2002 e 2012.

Temas
abordados

Legislagoes

Descric¢ao das legislagoes

Direito dos

Decreto 186/2008

Aprova o texto da Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e de seu

de deficientes

deficientes Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de marco de 2007.
Decreto 6.949/2009 | Promulga a Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu
Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de marco de 2007.
Decreto 7.612/2011 | Institui o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem
Limite.
Resolugdo 34/2005 | Dispoe sobre a instauragdao de Comissao Provisoria de Anélise de Proposta de Anteprojeto
de Lei do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.
Portaria 1.060/2002 | Institui a Politica Nacional de Satide da Pessoa Portadora de Deficiéncia.
Portaria 2/2012 Institui o Protocolo Nacional Conjunto para Protegao Integral a Criangas e Adolescentes,
Pessoas Idosas e Pessoas com Deficiéncia em Situa¢do de Riscos e Desastres.
Prioridade | Decreto 5.296/2004 | Regulamenta as Leis nos 10.048, de 8 de novembro de 2000, que da prioridade de
no atendimento as pessoas que especifica, e 10.098, de 19 de dezembro de 2000, que
atendimento estabelece normas gerais e critérios bésicos para a promogao da acessibilidade das pessoas

portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida, e dd outras providéncias.

Atencao ao
transtorno
autista

Lei 12.764/2012

Institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista.

Portaria 1.635/2002

Considerando a necessidade de garantir as pessoas portadoras de deficiéncia mental e
de autismo assisténcia por intermédio de equipe multiprofissional e multidisciplinar,
inclui no Sistema de Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Satide — SIA-SUS
procedimentos de avaliacao, estimulagao e orientagao relacionadas ao desenvolvimento
da pessoa portadora de deficiéncia mental ou com autismo (maximo 20 procedimentos/
paciente/més).

Portaria 3.211/2007

Constitui o Grupo de Trabalho (GT) sobre Aten¢ao aos Autistas na Rede do Sistema
Unico de Sadde - SUS.

Reabilitacao
de deficientes

Lei 10.708/2003

Institui o auxilio-reabilitagao psicossocial para pacientes acometidos de transtornos
mentais egressos de internagdes.

Resolugao 23/2004 | Dispoe sobre a conclusiao da Comissao Proviséria para definir agoes de habilitagao e
reabilitacdo das pessoas portadoras de deficiéncia.

Resolugdo 32/2005 | Dispoe sobre o encaminhamento ao Ministério da Satide de solicitagao de estudo e
providéncias para revisao e adequagao dos procedimentos de reabilitagao da pessoa
portadora de deficiéncia

Resolugao 33/2005 | Dispde sobre a instauragao de Comissao Proviséria de Habilitagao e Reabilitacdo de

Pessoas com Deficiéncia

continua
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dos deficientes

Temas Legislacoes Descricao das legislagoes
abordados
Denominacao | Resolugao 1/2010 | Altera dispositivos da Resolugao ne 35, de 6 de julho de 2005, que dispoe sobre o

A

Regimento Interno do Conade. Onde se 1é “Pessoas Portadoras de Deficiéncia”, leia-se
“Pessoas com Deficiéncia”

Prevenc¢do da | Portaria 847/2002 | Aprova o Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para fenilcetonuria.
deficiéncia

Portaria 2.362/2005 | Reestrutura o Programa Nacional de Preven¢do e Controle dos Disttirbios por Deficiéncia
de Iodo - DDI, designado por Pré-Iodo.

Portaria 71/2006 Aprova o Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas - Hipoparatireoidismo

Portaria 1.315/2008 | Institui Comité Nacional de Mobilizagdo Social para Eliminagao da Rubéola e da
Sindrome da Rubéola Congénita no Brasil

Portaria 14/2010 Aprova o Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas - Hipoparatireoidismo (atualizagao)

Portaria 56/2010 Aprova o Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas - Hipotireoidismo congénito.

Portaria 712/2010 | Aprova o Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas - Fenilcetontria

Portaria 2.761/2010 | Aprova a Resolugao GMC n° 22, “Vigilancia Epidemiolégica e Controle de Enfermidades
Priorizadas e Surtos Entre os Estados-Partes do Mercosul” (Revogag¢ao das Resolu¢des
GMC n° 50/99, 08/00, 04/01, 31/02 e 17/05) — Trata da Rubéola Congénita

Agoes em | Decreto 7.988/2013 | Regulamenta os arts. 1° a 13 da Lei n° 12.715, de 17 de setembro de 2012, que dispoem
saude para sobre o Programa Nacional de Apoio a Aten¢do Oncoldgica - PRONON e o Programa
deficientes Nacional de Apoio a Atengdo da Satde da Pessoa com Deficiéncia - PRONAS/PCD.

Lei 12.715/2012 Institui o Programa Nacional de Apoio a Atengao da Satide da Pessoa com Deficiéncia -
PRONAS/PCD

Portaria 2.672/2011 | Institui o Comité Nacional de Assessoramento e Apoio as A¢oes de Satide do Plano
Nacional de para Pessoas com Deficiéncia.

Portaria 793/2012 | Institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no 4mbito do Sistema Unico de
Satde.

Portaria 1.330/2012 | Aprova as Diretrizes de Atengao a Pessoa com Lesao Medular no ambito do Sistema
Unico de Satde (SUS).

Portaria 1.432/2012 | Habilita Centros de Atengao Psicossocial para realizar procedimentos especificos previstos
na Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses e Proteses e Materiais Especiais do
Sistema Unico de Satde (SUS)

Portaria 2.809/2012 | Estabelece a organizagao dos Cuidados Prolongados para retaguarda a Rede de Atengao
as Urgéncias e Emergéncias (RUE) e as demais Redes Temadticas de Atengao a Satde no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS).

Triagem | Portaria 1.434/2012 | Inclui na tabela de habilitagao do Sistema do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de
neonatal Saude -SCNES a habilitagdo referente a fase IV do PNTN.

Portaria 2.829/2012

Inclui a Fase IV no Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), instituido pela
Portaria n°822/GM/MS, de 6 de junho de 2001.

continua

—_
[=)}
w

910T ‘TLT-SST:(1)1T BATIR[0D) IPNES X BIOUIID)



—_
=)}
[=)}

Tomaz RVV et al.

Quadro 2. continuacdo

Temas Legisla¢oes Descricao das legislacoes
abordados
Orteses, Portaria 971/2012 | Adequa o Sistema de Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Satde e inclui
proteses e Procedimentos de Manutengdo e Adaptagido de Orteses, Préteses e Materiais Especiais da
materiais Tabela de Procedimentos do SUS.
especiais para
deficientes | Portaria 1.032/2010 | Inclui procedimento odontolégico na Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses
e Proteses e Materiais Especiais do Sistema Unico de Satde - SUS, para atendimento as
pessoas com necessidades especiais.
Incentivos | Portaria 1.947/2003 | Aprova o Plano Estratégico para a Expansao dos Centros de Aten¢do Psicossocial para a
financeiros Infancia e Adolescéncia, constante do anexo, a qual prevé a implantacdo de 70 CAPSi em
municipios estratégicos, até dezembro de 2004.

Portaria 1.857/2010 | Cria incentivo financeiro para implantacdo das Redes Estaduais de Servigos de
Reabilitacdo para Pessoas com Deficiéncia.

Portaria 1.276/2011 | Dispoe sobre a transferéncia dos recursos destinados pela Lei N° 11.345, de 14 de
setembro de 2006 as Santas Casas de Misericérdia, entidades hospitalares sem fins
econdmicos e entidades de satide de reabilitagdo fisica de portadores de deficiéncia.

Portaria 835/2012 | Institui incentivos financeiros de investimento e de custeio para o Componente Aten¢ao
Especializada da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico
de Saude.

Atengao a | Portaria 1.372/2012 | Aprova as Diretrizes de Atengao a Pessoa com Sindrome de Down no dmbito do Sistema
sindrome de Unico de Satde.
Down
Insercdo da | Portaria 2.380/2004 | Institui o Grupo de Trabalho de Genética Clinica, e dd outras providéncias.
genética
clinica no SUS | Portaria 81/2009 Institui, no Ambito do Sistema Unico de Saude, a Politica Nacional de Atengao Integral
em Genética Clinica.

No Brasil, o Decreto legislativo n° 186 de 2008,
aprovou o texto dessa Convencio, promulgado
em 2009, por meio do Decreto n° 6.949°'. Es-
tes Decretos trazem importantes consideragdes
acerca do papel governamental brasileiro na
protecdo e no cuidado de deficientes e abordam
também a questao da violéncia. Especificamente,
designam que é dever do Estado a tomada de me-
didas de natureza legislativa, administrativa, so-
cial e educacional para a prote¢do contra todas as
formas de violéncia, tortura, tratamentos cruéis,
exploracdo e abuso das pessoas com deficiéncia,
dentro e fora do lar, devendo atuar também sobre
prevencao destas situagdes. Cabe ainda ao Estado
promover a recuperacao fisica, cognitiva e psico-
logica do deficiente que houver sofrido abusos,
em ambientes que promovam o bem estar, a dig-
nidade e a autonomia.

Saude mental

A interface entre DI e psiquiatria é tema de
discussao acalorada na literatura cientifica, com
alguns autores a incluindo no escopo das desor-
dens neuropsiquidtricas'. O DSM-V concebe a
expressdo “transtorno do desenvolvimento inte-
lectual”, incluindo a DI no segmento dos trans-
tornos do neurodesenvolvimento, conjuntamente
com outras condi¢des como os motores, de comu-
nicagdo e de aprendizagem, os de espectro do au-
tismo e os de déficit de atenc¢do e hiperatividade;
sendo que essas outras condigdes podem, inclu-
sive, ocorrer em concomitancia com a DI??. Além
disso, os transtornos mentais (em especial depres-
sdo, transtorno bipolar, transtornos de ansiedade
e transtorno obsessivo-compulsivo) sdo comorbi-
dades comuns entre deficientes intelectuais®.



A IV Conferéncia Nacional de Saide Mental
refor¢a o elo entre politicas de saide mental e DI
no Brasil, ao trazer em seu relatério final algumas
propostas direcionadas ao atendimento dos defi-
cientes intelectuais, tais como realizacdo de cen-
so epidemioldgico de agravos em satide mental
e deficiéncias intelectuais, ampliacdo da politica
de assisténcia social para deficientes intelectuais,
além de preparacdo e capacitagio das equipes
dos CAPS Infatojuvenis (CAPSi) para atendi-
mento de quadros como DI, autismo e sindrome
de Down, comumente associados ao transtorno
mental*. Esse documento parece indicar o inicio
de um movimento de aproximagdo dos campos
da satide mental e da DI no pais’.

Apesar das dificuldades para a realizagdo de
estudos epidemioldgicos, pesquisadores apon-
tam prevaléncia entre 30 e 40% de transtornos
mentais entre deficientes intelectuais®”. Interes-
sante observar que quanto mais severa a DI, mais
dificil é avaliar os sintomas psicopatoldgicos dos
pacientes; por outro lado, nas situagdes de DI
leve, alguns padrdes de comportamentos co-
muns, como a existéncia de amigos imaginarios e
falar sozinho, sdo por vezes erroneamente identi-
ficados como sintomas psicopatolégicos e medi-
calizados sem nenhuma indicagdo que justifique
tal abordagem®. Outro aspecto importante é que,
diante da DI, muitas vezes o transtorno mental e
o sofrimento que advém dele sdo banalizados™*.

Ainda com relagdo a interface entre saide
mental e DI, é relevante salientar os resultados de
dois censos brasileiros, realizados em hospitais
psiquidtricos nos Estados do Rio de Janeiro® e
Sdo Paulo®, que apontam os deficientes intelec-
tuais como o segundo grupo de moradores mais
frequente dessas institui¢des, sendo superados
apenas por individuos com diagnéstico de trans-
tornos psicéticos.

Os campos da satide mental e da DI tornam
a se encontrar quando se discute os Transtornos
de Espectro do Autismo (TEA), fendmeno alvo
de compreensdes tanto no escopo das desor-
dens mentais e comportamentais, quanto dos
transtornos do neurodesenvolvimento. De 50 a
150 criangas na idade escolar, 1 apresenta TEA
e estima-se que 75% destas tenham algum grau
de DI*”*. Por outro lado, pelo menos 10% dos
individuos com DI preenchem critérios clini-
cos compativeis com diagndstico simultdneo de
TEA?*. No Brasil, desde 2012, a Politica Nacional
de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtor-
no do Espectro Autista considera a pessoa com
TEA como uma alguém com deficiéncia, para to-
dos os efeitos legais®.

Nas discussdes sobre as politicas de saide
mental infantil, autores defendem a importéncia
da intersetorialidade no tratamento, envolvendo
o trabalho em satide multiprofissional, como o
desenvolvido nos CAPSi e em outros cendrios de
atenc¢do primadria a saude, assim como a atua¢io
das dreas de assisténcia social, educagio e justica,
com a finalidade de garantir uma rede de cuida-
do ampliada®. Nesse sentido, em 2003 foi apro-
vada a Portaria n° 1.947, que trata da aplica¢do de
recursos financeiros destinados a expansao dos
CAPSi. Essa Portaria reconhece que a clientela
tipica dos CAPSi sdo criancas e adolescentes com
transtornos mentais severos, incluindo autismo e
DI com comorbidade psiquidtrica®.

No Brasil, apesar da literatura apontar que
pessoas com DI sdo clientela comum das institui-
¢des de saude mental”***¢ e embora coexistam
politicas publicas nos dois campos, parece haver
pouca articulagdo e didlogo entre as diferentes
redes de apoio das duas dreas. O reconhecimento
da vulnerabilidade a problemas de satide mental
em individuos com DI é essencial para assegurar
um cuidado integral e adequado a essa popula-
¢ao”** A aplica¢do efetiva de uma rede inter-
setorial de apoio ao deficiente intelectual com
transtorno mental permanece como um desafio a
ser superado, dado o grau de complexidade ope-
racional e de articulagdo necessaria.

Etica

Nas ultimas décadas, houve mudangas na per-
cep¢do da sociedade brasileira com relagdo aos
deficientes, passando de uma visdo depreciativa,
cujas motivagdes para aten¢do eram basicamen-
te assistencialistas, caritativas ou religiosas, para
outra integradora, que enxerga nos deficientes
competéncias e direitos a participacio social®.

E dever do Estado fornecer condicdes para o
desenvolvimento dos deficientes, tanto contri-
buindo para acesso facilitado a setores bdsicos
(educagdo, saude, trabalho e lazer), como reali-
zando investimentos necessdrios a prestacio de
servicos de qualidade. Na aplica¢do dos investi-
mentos, ha de se considerar questdes éticas e de
justica, direcionando agdes e recursos aos indivi-
duos mais vulnerdveis e com maiores necessida-
des, preservando a equidade.

Seis legislagdes relacionadas a direitos dos
deficientes foram identificadas nesta revisdo,
inclusive a Politica Nacional de Satde da Pes-
soa Portadora de Deficiéncia, de 2002%. Outras
legislagcdes importantes, como aquelas que apro-
vam e promulgam o texto da Conven¢do sobre
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os Direitos das Pessoas com Deficiéncia®™*!, que
institui o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia* e as discussdes sobre a Lei do
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia®, represen-
tam um avango no debate de politicas publicas
direcionadas aos deficientes intelectuais.

Profissionais de saude devem atuar no pro-
cesso de inclusdo, contribuindo para que o de-
ficiente desenvolva autonomia e conhega seus
direitos®. E importante reconhecer as potenciali-
dades existentes nos deficientes intelectuais, pro-
curando ndo assumir posi¢des superprotetoras®.
Estudo qualitativo, realizado por meio de entre-
vistas com 21 médicos de diferentes especialida-
des que trabalhavam com criangas com doencas
genéticas associadas a malformagdes congénitas e
DI, observou que estes supervalorizavam a figura
materna, como alguém merecedora do titulo de
“heroina”, com consequente “invisibilidade” do
deficiente®.

Esta revisao identificou uma legislagao espe-
cifica sobre denominagdo dos deficientes — Re-
solugao 1/2010*, que dispde sobre o regimento
interno do Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia e que propde que a ex-
pressdo “pessoas portadoras de deficiéncia” seja
substituida por “pessoas com deficiéncia”. Tal al-
teragao remonta a um antigo debate sobre como
descrever a deficiéncia e o deficiente. A lingua-
gem referente ao tema pode estar carregada de
violéncia e de eufemismos discriminatérios®.
Em consonancia com recomendag¢des interna-
cionais, expressdes como “pessoa portadora de
deficiéncia” ou “pessoa com necessidades espe-
ciais” tém sido abandonadas. Hd entendimento
de que a condigdo de ter uma deficiéncia faz parte
da existéncia individual — o individuo nio por-
ta sua deficiéncia, ele tem uma deficiéncia, que
o constitui como sujeito. Assim, tanto o verbo
“portar” como o substantivo ou o adjetivo “por-
tadora” ndo se aplicam a uma condigdo inata ou
adquirida que faz parte da pessoa.

Necessidades de saude

No Brasil, ndo hé priorizagdo de politicas pu-
blicas de satide para deficientes intelectuais, fato
evidenciado a partir da constatagdo de que ne-
nhuma das desenvolvidas em atengdo as pessoas
deficientes é direcionada exclusivamente a esse
grupo'’.

Nesta revisao, observou-se a existéncia de le-
gislacdes que contemplam demandas particula-
res da populagdo com DI, através, por exemplo,
de procedimentos odontoldgicos*, servicos de

reabilitacdo* ¥, e instituicao da rede de cuidados

a pessoa com deficiéncia no ambito do SUS™.
Contudo, hd insuficiéncia de informagdes sobre
o exercicio desses direitos legais.

O foco das politicas publicas de saide de mui-
tos paises em relacido a DI é a prevengdo, quando
é necessario também promover o bem estar dos
deficientes, através do cuidado de suas demandas
de satde especificas?®'.

Segundo a “International Association for
the Scientific Study of Intellectual Disabilities”
(IASSID), fazem parte das demandas de satude
15 itens que acometem grande parcela dos in-
dividuos com DI: (1) satde bucal, (2) visao, (3)
nutri¢do, (4) constipacdo intestinal cronica, (5)
epilepsia, (6) problemas tireoidianos, (7) disttr-
bios neurocomportamentais, (8) refluxo gastro-
esofdgico e Helicobacter pylori, (9) osteoporose,
(10) medicagdes em geral, (11) imunizagdes, (12)
atividades fisicas, (13) etiologia/genética, (14)
sadde integral e (15) saide da mulher. H4 diver-
sas barreiras para a implantacdo de politicas de
saude que contemplem esses 15 aspectos, como
falta de conhecimento entre profissionais de sad-
de e cuidadores, atitudes sociais negativas e difi-
culdades de comunicagdo entre os vérios setores
envolvidos no cuidado ao deficiente. A¢des como
rastreamento de demandas de satide, qualifica¢do
de cuidadores, incentivo a habitos saudéveis e ati-
tudes de autocuidado, incremento a qualidade e
quantidade de trabalhadores da saide e melho-
rias de comunicagdo entre setores publicos, sdo
ferramentas importantes para o atendimento
dessas necessidades®’.

Capacitagdo continua de profissionais de sau-
de e formagdo de equipes multiprofissionais sdo
propostas das Conferéncias Nacionais sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Idealmente,
essa capacita¢do deve se iniciar antes mesmo da
préxis cotidiana, com a discussio sobre a defici-
éncia durante o periodo de formagdo educacio-
nal dos profissionais.

Promocao de satide e prevenc¢ao de agravos

O Brasil instituiu em 2011 o “Plano Viver sem
Limite”™, cuja finalidade é assegurar o exercicio
de direitos aos deficientes. Entre as diretrizes
desse Plano, encontram-se a prevengdo das de-
ficiéncias, além da amplificagdo e qualificagdo da
rede de atenc¢do a saide, uma importante agdo de
promogdo. Em 2012, foi instituido o Programa
Nacional de Apoio a Atengado da Satde da Pessoa
com Deficiéncia®, que tem como objetivo a cap-
tagdo de recursos para a preven¢io, a promog¢ao,



o diagndstico, o tratamento e a reabilitacio do
deficiente.

Também importantes no contexto brasilei-
ro sdo as iniciativas desenvolvidas com relacdo
aos defeitos congénitos. As agdes governamen-
tais, previstas e subsidiadas pelas leis nacionais,
incluem o Programa Nacional de Triagem Ne-
onatal, a obrigatoriedade da fortificagdo das fa-
rinhas de trigo e milho com 4cido félico a par-
tir de 2004, e a luta contra a rubéola congénita
através do Programa Nacional de Imunizag¢des'®.
Somam-se as estratégias governamentais desen-
volvidas por grupos técnicos e de pesquisa, como
as elaboradas pelo Servico de Genética Médica
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre da Uni-
versidade Federal do Rio Grande do Sul, através
do Sistema de Informagdo sobre Agentes Terato-
génicos e do Servico de Informagdes sobre Erros
Inatos do Metabolismo'®.

E inegavel a importancia das acdes de pro-
mog¢do em satde desenvolvidas por entidades
presentes na comunidade civil, como as APAE.
Além de propiciarem formagdo educacional e de
trabalharem na inclusdo, o acesso a esses servi-
¢os promove a reducdo do estresse materno, por
meio da intera¢do com outras criangas deficien-
tes, e melhor entendimento da situacio.

Em 2014, o Ministério da Saude instituiu a
Politica Nacional de Aten¢io Integral as Pessoas
com Doengas Raras, que propde uma linha de
cuidado especifica para DI', gerando perspec-
tivas positivas em pacientes, familias e cuidado-
res. Acesso aos servicos de satde de diferentes
complexidades, atendimento de qualidade por
equipe multiprofissional, pesquisa diagnostica e
tratamento adequado, quando desempenhados
corretamente, sdo ferramentas de promogdo e
prevencao, e fazem parte das demandas em satde
dos deficientes intelectuais.

Consideracoes finais

A Politica Nacional de Satide para Pessoa com
Deficiéncia, de 2002, traz como demandas a ne-
cessidade de inclusao, reabilitacdo, promogao de
saide e prevencdo de agravos para populagao de-
ficiente; acoes dependentes da articulagdo entre
diferentes setores governamentais e da partici-
pag¢do da sociedade civil. Nesta pesquisa, foram
encontradas legislagdes no campo da saude que
visam ao atendimento das principais diretrizes
recomendadas por essa Politica, embora faltem
estudos que abordem a efetividade das legisla-
¢des propostas e seu nivel de implantagéo.

Do ponto de vista cientifico, observou-se que,
no Brasil, as discussdes sobre as questdes de sai-
de publica para a populagdo com DI sdo pouco
especificas, sendo majoritariamente tratadas em
meio a reflexdo com os demais tipos de defici-
éncias, ou em concomitincia com outros paises
de realidade econémica semelhante. As poucas
pesquisas publicadas nos dltimos anos abordam
aspectos relacionados a condigdo socioecondmi-
ca, violéncia, satide mental, ética, necessidades de
satide, promogio e prevengao da satde.

Novas pesquisas devem reconhecer e valori-
zar as particularidades de atencdo a satude dessa
populagdo. Sugere-se o desenvolvimento de in-
vestigagdes sobre as acdes de equipes multipro-
fissionais e a contribui¢do dos diversos atores —
6rgdos governamentais, organizagdoes nao gover-
namentais, servi¢os especializados, comunidade
e familia — na melhoria da qualidade de vida e
assisténcia as pessoas com DI. O incremento de
pesquisas na drea é uma demanda da propria
populagdo deficiente e permitird conhecer suas
necessidades de saude especificas, além de ofere-
cer embasamento sélido em questdes essenciais,
como prevengao, promogao, diagnéstico e trata-
mento.

No Brasil, na tltima década, foram estabele-
cidas algumas politicas publicas voltadas aos de-
ficientes intelectuais, inclusive na 4rea da saude.
Contudo, a implementa¢do e a garantia efetiva
dos direitos assegurados por lei, a alocagdo de
recursos e o desenvolvimento de redes de assis-
téncia e de protegdo especificas e efetivas, perma-
necem como desafios a serem superados.
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