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RESUMO

O acesso universal aos servicos de saude, além de ser uma garantia constitucional,
€ uma bandeira de luta dos movimentos sociais, nos quais essa reivindicacao
passou a ser um dos elementos fundamentais dos direitos de cidadania. A inclusao
social da pessoa com deficiéncia tem sido um tema enfocado com frequéncia cada
vez maior, na literatura brasileira especializada e em diversas areas. O presente
trabalho € um estudo de casos, objetivou-se conhecer e apontar as politicas de
assisténcia a pessoa com deficiéncia com énfase no amparo a crianga com doenca
neuromuscular, bem como aspectos sociais que interferem e/ou impedem o0 acesso
desse paciente aos servi¢cos de salde e a participacao na vida social, como usufruto
de bens e servigos existentes. Para a coleta de dados, utilizaram-se analise de 17
prontuarios e entrevistas semiestruturadas junto aos responsaveis de criangas com
doencas neuromusculares assistidas pelo Centro de Reabilitacdo Fisica do Estado
do Espirito Santo (CREFES). Para analise dos dados, fez uso, no que se refere aos
dados quantitativos, da analise descritiva dos dados com frequéncia e variancia. E
para os dados qualitativos foi realizada transcricdo na integra dos relatos obtidos
através de entrevistas e analise de conteudo. A amostra € composta por 5 familias
de 7 criancas/adolescentes com DNM, dois grupos de irmdos, com meédia de idade
entre 13 + 4,4 anos de idade, uma menina faz parte da amostra. O diagnostico mais
encontrado foi o de Distrofia Muscular de Duchenne, com 5 casos e Distrofia
Muscular Congénita com 2 casos, o tempo médio de diagnostico foi de 3 a 15 anos,
4 pacientes ja perderam a capacidade de deambular, quanto a avaliacdo do grau de
dependéncia para as AVDs 3 sao totalmente dependente com resultado na escala
EK de 30, trés responsaveis relataram outros casos de DNM na familia. Apenas uma
das familias ndo possui casa propria, apenas uma familia relatou utilizar servico
saude privado, a renda financeira familiar média é superior a um salario minimo com
classificacdo ABEP B2, e apenas uma familia relata ndo receber nenhum beneficio
do governo. Quanto ao atendimento pela equipe multiprofissional, composta por 8
profissionais, porém nem todos os pacientes fizeram avaliacdo com esses para
iniciar o atendimento e dos que foram avaliados alguns ndo continuaram o
atendimento, dentro os motivos estdo por falta de vaga, por desisténcia dos
pacientes/responsaveis e dificuldade de acesso tais como conducdo e horario de

atendimento disponivel. Os resultados evidenciam que muitas sdo as barreiras



politico-sociais  encontradas  por  criancas/adolescentes com  doencas
neuromusculares e por seus responsaveis para alcancarem o efetivo acesso aos
servicos de saulde e inclusdo social. Dentre as barreiras encontradas, citam-se:
caracteristicas clinicas da doenca que comprometem a qualidade de vida; e
barreiras de acessibilidade, tais como, dificuldade no transporte coletivo e o

distanciamento da residéncia.

Palavras-chave: Servigos de saude. Inclusdo social. Doencas neuromusculares.



ABSTRACT

Universal access to health services, in addition to being a constitutional guarantee, is
a struggle of social movements, in which this claim has become a fundamental
element of citizenship rights. The social inclusion of people with disabilities has been
a theme used with increasing frequency in the specialized Brazilian literature, and in
various areas. This paper is a case study, we aimed to know and pinpoint the welfare
policies for people with disabilities with emphasis on support for children with
neuromuscular disease, as well as social aspects that affect and / or prevent access
to this patient health and participation in social life, as enjoyment of existing goods
and services. To collect data, we used analysis of 17 records and semi-structured
interviews with those responsible for children with neuromuscular diseases assisted
by Physical Rehabilitation Centre of the State of Espirito Santo (CREFES). To
analyze the data in relation to the quantitative data was descriptive analysis of the
data with frequency and variance. And for qualitative data transcription was
performed in full of the reports obtained through interviews and content analysis. The
sample consists of 5 families of 7 children / adolescents with DNM, two groups of
brothers, with mean age of 13 + 4.4 years old, a girl is part of the sample. The most
common diagnosis was that of Duchenne muscular dystrophy, with 5 cases and
Congenital Muscular Dystrophy with 2 cases, the average time of diagnosis was 3 to
15 years, 4 patients have lost the ability to walk, as the assessment of the
dependence in AVDs 3 are totally dependent on the result with EK scale of 30, three
providers reported other cases of MND in the family. Only one of the families do not
own property, only one family reported using private health service, the average
family financial income is more than the minimum wage with ABEP classification B2,
and only one family reports receive no government benefit. The service by the
multidisciplinary team, composed of 8 professionals, but not all patients were
reviewed with these to start the service and some of those assessed did not continue
the service, within the grounds are for lack of space, for withdrawal of patients /
responsible and difficult access such as driving and available service hours. The
results show that there are many political and social barriers faced by children /
adolescents with neuromuscular diseases and their caregivers to achieve effective

access to health services and social inclusion. Among the barriers encountered



include: clinical features of the disease that affect the quality of life and accessibility

barriers such as difficulty in public transport and the distance of the residence.

Keywords: Access. Social inclusion. Neuromuscular disease.
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

Segundo Vieira e Lima, em 2002, com o0 nascimento de uma crianga, 0S pais
esperam que ela viva com saude, cresca e se desenvolva. E o desenvolvimento
normal de uma crianga consiste na aquisi¢cao progressiva de capacidades motoras e
psicocognitivas que abrange modificagdes no plano fisico, intelectual, emocional e
social (MARCONDES, 1994; TORRALVA et al., 1999).

Porém, ainda segundo Marcondes (1994) e Torralva et al. (1999), esse
desenvolvimento pode ndo acontecer de forma tdo normal, em decorréncia de
alguma anormalidade de ordem hereditaria ou adquirida, ocasionando algum tipo de
deficiéncia que trara uma serie de enfrentamento pela familia para lidar coma
situacao, e a necessidade de um olhar especial, por parte do poder publico e de toda
a sociedade.

A pessoa com deficiéncia, assim como todo ser humano, € um sujeito social e
historico, faz parte de uma organizacdo familiar que esta inserida em uma
sociedade, com uma determinada cultura, educacéo e em um determinado momento
historico. A partir dessas consideracdes, entende-se que a pessoa com deficiéncia é
um cidadao, profundamente marcado pelo meio em que se desenvolve, mas que,

enquanto sujeito também marca o meio, contexto no qual se situa (ARANHA, 1995).

Assim sendo, a pessoa com deficiéncia sdo assegurados pela Constituicdo Federal
(1988) e pela Lei n°® 7.853/1989 os seus direitos e deveres, o que a torna cidada
comum e ndo pode ser excluida pelo meio social em decorréncia de uma deficiéncia
(BRASIL, 1988).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia e a Constituicdo
Federal (1988), em consonancia com os artigos 198 e 227, respectivamente, falam
do direito de acesso a saude e a incluséo social de pessoas com deficiéncia. Nesse
sentido, se destaca o Decreto Lei n° 3.298, de 1999, que regulamenta a Lei n° 7.853,
de 24 de outubro de 1989 e define deficiéncia como “Toda perda ou anormalidade
de uma estrutura ou funcdo psicoldgica, fisiolégica ou anatbmica, o que gera

incapacidade para o desempenho da atividade, dentro do padrdo considerado
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normal para o ser humano”, e ainda dispde sobre o apoio as pessoas com

deficiéncia e & sua inclusdo social e o direito a saude (BRASIL, 1999, p.1).

A incluséo social da pessoa com deficiéncia tem sido um tema debatido com
frequéncia cada vez maior na literatura brasileira especializada e em diversas areas.
Tem também figurado como um dos principais objetivos na maioria dos estatutos e
regulamentacdes das instituices e entidades que prestam servicos a pessoa com
deficiéncia. Porém, ha ainda uma grande parte de brasileiros com deficiéncia que
permanecem sem participacdo ativa na sociedade, além de uma limitacdo para

exercer, efetivamente, sua cidadania (ARANHA, 1995).

Os artigos 198 e 227 da Constituicdo Federal ndo apenas garantem o direito da
inclusdo social, mas também, o acesso aos servicos de saude. Os autores Jesus e
Assis (2010), mediante uma analise dos conceitos de acesso aos servigos de saude,
contemplando com o processo de construcdo do SUS, pretenderam estabelecer uma
discussao tedrica e pratica para definicdo de acesso que, segundo o Minidicionario
Silveira Bueno da Lingua Portuguesa, define como “Ato de ingressar, chegado,
aproximacao, entrada, ingresso; possibilidade de chegar a possibilidade de alcancar
algo” (BUENO, 1990, p. 16).

Os autores Jesus e Assis (2010), estabelecem uma relacdo dessa definicdo com os
servicos de saude, que pode ser entendida como porta de entrada como local de
acolhimento do usuario, no momento de expressao de sua necessidade e, de certa
forma, os caminhos percorridos por ele no sistema de saude, na busca da resolucao

dessa necessidade.

O acesso universal aos servicos de saude, além de ser uma garantia constitucional,
€ uma bandeira de luta dos movimentos sociais, nos quais essa reivindicacao
passou a ser um dos elementos fundamentais dos direitos de cidadania. E, nesse
caso, 0 exercicio de cidadania tem um grande potencial de produzir resultados
concretos, tendo em vista as reais possibilidades de mudancas e melhorias no

atendimento aos problemas de saude da populacdo (JESUS; ASSIS, 2010).
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Muitas doencgas causam condi¢cdes determinantes de uma deficiéncia, dentre elas
estdo as doencas neuromusculares (DNMs), objeto deste estudo. A literatura
destaca que as DNMs levam as alteracdes da funcao psicoldgica e a incapacidade
fisica, o que pode implicar em uma alteragdo permanente do modo de vida,
resultando em uma condicdo de maior dificuldade de acesso aos servicos de saude
e uma relacdo com a sociedade de uma forma geral (REED, 2002; TORRICELLI,
2004; CASTRO et al., 2011).

Ha um distanciamento entre a existéncia de um direito e o0 seu efetivo
acontecimento. Pretende-se identificar ao longo dessa pesquisa se iSso acontece
com os direitos de inclusédo social e com a garantia de universalidade de acesso aos

servicos de saude de pessoas com deficiéncia.

O interesse na realizacdo desta pesquisa despertou na graduacdo em fisioterapia,
guando, durante o curso, participei de um grupo de pesquisa que tinha como tema:
“Politicas Publicas e Assisténcia a Saude”, onde iniciei minha experiéncia com a

pesquisa, por meio de um programa de iniciacdo cientifica da faculdade.

O projeto teve como objetivos: localizar criangcas com doenca neuromuscular na
regido da Grande Vitoria no Estado do Espirito Santo, assistidas pelo Centro de
Reabilitacdo Fisica do Estado do Espirito Santo (CREFES); identificar e levantar
dados clinicos e funcionais relacionados a doenca, como: idade, tempo de
diagnaostico, doencas respiratérias e/ou outras relacionadas; numero de internacfes
hospitalares; se fazia uso de dispositivos auxiliares de locomocédo, tempo de uso
desses dispositivos; presenca ou nao de tosse, como também a mensuracdo da

tosse e da for¢ca dos musculos respiratorios.

Nesse periodo, alguns questionamentos de nivel politico e social foram observados
de forma néo sistematica e ndo puderam ser analisados, pois ndo faziam parte dos
objetivos da pesquisa. A pesquisa foi de grande valor para 0 meu crescimento
profissional, permitindo-me familiaridade e o reconhecimento da importancia da
realizacdo de trabalhos cientificos. Além da aplicabilidade pratica apds conhecer a

limitacao fisica e as alteracdes respiratérias da pessoa com doencga neuromuscular.



21

Os responsaveis por crianga/adolescente com doenca neuromuscular, muito tém
lutado para o avanco na qualidade de atendimento a essas pessoas. Entendemos
gue a pesquisa vem com 0 esse objetivo de despertar a atencéo pela causa dessas
criangas. Através dessa pesquisa outros pais tomem conhecimento e juntos possam
lutar por um interesse comum, que é a tentativa diaria de proporcionar ao paciente
qualidade de vida perante uma doencga cronica e que causa tanto sofrimento ndo sé
ao doente, mas a toda familia.

Envolvida com o Programa de Pds-graduacédo Stricto Sensu em Politicas Publicas e
Desenvolvimento Local da EMESCAM, foi-me possivel dar continuidade a esta
pesquisa, que antes fazia parte de um sonho, hoje sendo concretizado.

Esse estudo teve como objetivo geral conhecer e apontar as politicas de assisténcia
a pessoa com deficiéncia com énfase no amparo a criangca/adolescente com doenca
neuromuscular, bem como, aspectos sociais que interferem e/ou impedem o acesso
desse paciente aos servi¢cos de saude e a participacédo na vida social, como usufruto

de bens e servicos existentes.

Para tanto, foi realizada uma abordagem tedrica de revisdo bibliogréafica, utilizando
artigos em portugués, inglés e espanhol, com uso das seguintes palavras-chave:
neuromuscular disease, acess, social inclusion, nos seguintes bancos de dados:
Scielo, Pubmed e Medline, no periodo de 2000 a 2013 e livros de autores classicos
gue discutem a tematica da politica de acesso e diretrizes do SUS. Também houve
levantamento da jurisprudéncia relacionado a tematica, isto €, leis, decretos,
portarias e normas referentes ao tema com inicio em uma breve abordagem histérica
guanto ao surgimento e a evoluc¢ao da legislacdo nacional a respeito da pessoa com
deficiéncia, culminando com um referencial sobre as legislagbes concernentes a

pessoa com doenc;a neuromuscular.

Ademais, realizou-se uma pesquisa bibliografica e de campo que permitiu responder
aos seguintes objetivos especificos: a) discutir com bases legais os direitos que
garantam a inclusdo social e o acesso aos servicos de saude ao doente
neuromuscular/pessoa com deficiéncia; b) tracar as condicdes socioecondmicas das
familias, o perfil e as condi¢cdes de salude de criancas/adolescentes com DNM; c)

identificar por quais servicos de saude multiprofissional do CREFES as
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criancas/adolescentes fazem acompanhamento e c¢) conhecer as limitagbes
individuais, familiares e sociais que impedem a inclusdo social e 0 acesso aos

servigos de saude das criancas/adolescentes com DNM assistidas pelo CREFES.

A coleta dessas informacdes diz respeito a um estudo retrospectivo com abordagem
guantitativa e qualitativa observacional com analise de prontuario para a
identificagdo de criangas com doenga neuromuscular, em assisténcia no setor de
pediatia do CREFES, onde foram identificadas 7 criancas com doenga
neuromuscular. Em seguida, fez-se um estudo de casos caracterizado por entrevista
com os responsaveis das criancas identificadas. Sobretudo foram coletados dados
guanto: a caracterizacdo do perfil dos responsaveis e das criancas/adolescentes
com doenga neuromuscular; as condi¢des de vida e de inclusédo social; como é dada
a assisténcia ao DNM, para que se tenha acesso aos servi¢cos de saude no CREFES

e um levantamento socioecondmico.

A seguir, apresentamos um resumo da dissertacdo que sera exposta em quatro

capitulos, a saber:

Capitulo 2 — Politicas publicas para o deficiente: foco no doente neuromuscular.
Neste capitulo foi descrita a histéria da construcdo das politicas publicas para
pessoas com deficiéncia e toda trajetéria alcancada ao longo dos anos, em busca de

amparo a tal segmento populacional.

No capitulo 3 — A crianca com doenca neuromuscular e os aspectos da incluséao
social. Este capitulo aborda a complexa trama da vida de criancas com doenca
neuromuscular no processo de inclusédo social, mesmo diante das barreiras por elas

encontradas em relacdo as suas incapacidades causadas pela doenca.

No capitulo 4 - Inclusdo social e acesso aos servicos de saude de
criancas/adolescentes com doenca neuromuscular. Nesse capitulo foi transcrito os
dados obtidos e em seguida a discussao dos resultados, referente as relacdes das
familias e das criancas/adolescentes com DNM, assim como, condi¢cfes de saude,

acesso aos servicos multiprofissional do CREFES e a rela¢des de inclusdo social.
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Com esta pesquisa, foi possivel identificar que barreiras como a socioeconémica, de
acessibilidade e condi¢@es clinica da doenca impedem a inclusdo social e 0 acesso
aos servicos de saude de criangas/adolescentes com doencas neuromusculares
assistidas pelo CREFES.
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2 POLITICAS PUBLICAS PARA A PESSOA COM DEFICIENCIA COM FOCO NO
DOENTE NEUROMUSCULAR

A insercdo das Politicas de Saude no Brasil pode-se dizer que se deu a marcha
lenta, uma vez que sua universalizagcdo e a construgdo do SUS se ddo em um
processo de movimentos e lutas por melhores condi¢gdes de vida (OLIVEIRA; VOGT,
2010).

As Politicas de Saude podem ser marcadas por trés fazes: assistencialista (antes de
1930), previdencialista (pés 1930) e universalista (no contexto pés Constituicao
Federal de 1988) (OLIVEIRA; VOGT, 2010). Como poderdo ser vistos nesse

capitulo.

2.1 BREVE HISTORICO DAS POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE NO BRASIL

No periodo da abolicdo da escravatura, em 1888, foram implantados e criados
programas e servicos de saude publica, assim como, no ambito nacional, as
campanhas sanitarias representavam uma relevante iniciativa instituida na época,
gue se destacou pela concentracdo de esforcos, para combater determinadas
doencas (ACURCIO, 2001).

As politicas de saude no Brasil, voltadas para acdes objetivas sob responsabilidade
dos governos, comecaram no inicio do século XX. Por volta de 1900, o governo
passou a se preocupar mais com as condicbes de vida e de saude da populacéo,
principalmente para aqueles que moravam nas capitais dos Estados (MELO;
CUNHA; TONINI, 2003).

Os principais problemas de saude relacionavam-se com 0s agravos infecciosos e
com as precdrias condicbes nas areas de habitacdo, higiene e trabalho (longas
jornadas, sem descanso ou férias, sem alimentacdo e saneamento basico).
Epidemias eram perpetuadas por todas as regides, foi entdo que o governo federal e
0s governos estaduais de S&o Paulo, Bahia, Rio de Janeiro e de outros estados
resolveram intervir e formular politicas de salde publica (MELO; CUNHA; TONINI,
2003).
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Ainda no inicio do século XX, a cidade do Rio de Janeiro apresentava um quadro
sanitario cadtico, caracterizado pela presenca de diversas doencas graves que
acometiam a populacéo, tais como: variola, malaria, febre amarela e posteriormente,
a peste, gerando sérias consequéncias tanto para saude coletiva quanto para outros
setores como o do comércio exterior, j& que 0S havios estrangeiros nao mais
gueriam atracar no porto do Rio de Janeiro em funcéo da situacdo sanitaria existente
na cidade (PAULUS; CORDONI, 2006; MELO; CUNHA; TONINI, 2003).

Devido a necessidade de combater essas doencas, Rodrigues Alves, presidente do
Brasil, por volta de 1904, nomeou Oswaldo Cruz, como diretor do Departamento
Federal de Saude Publica, e este adotou o modelo de campanhas sanitarias no
combate de algumas epidemias, dentre elas a febre amarela (PAULUS; CORDONI,
2006; MELO; CUNHA; TONINI, 2003).

Nesse momento, a salde publica no Brasil passou a ser calcada em
intervengBes engendradas na corrente de pensamento do Sanitarismo, que
se operacionalizava no ambito urbano das cidades, com a comercializacdo
e transporte de alimentos e cobertura dos portos maritimos [...]. Medidas
essas foram promovidas sob formas de campanhas, que, eram
abandonadas assim que conseguiam controlar os surtos de algum tipo de
doenca que aparecesse (BERTOLOZZI; GRECO, 1996, p. 382).

Em razdo das péssimas condicfes de trabalho existentes, da falta de garantias de
direitos trabalhistas, 0 movimento operario organizou e realizou duas greves gerais
no pais, uma em 1917 e outra em 1919. Com esses movimentos, 0S operarios
comecaram a conquistar alguns direitos sociais e de saude. Dentre eles, a
aprovacao pelo Congresso Nacional da Lei Eloi Chaves?, de janeiro de 1923, marco
inicial da previdéncia social no Brasil, e com base nessa lei, foram instituidas as
Caixas de Aposentadoria e Pensao (CAPs), que, por sua vez, sé davam direitos aos
trabalhadores ferroviarios (POSSAS, 1981).

'A Lei Eloy Chaves, publicada em 24 de janeiro de 1923, consolidou a base do sistema previdenciario
brasileiro, com a criagdo da Caixa de Aposentadorias e PensBes para os empregados das
empresas ferroviarias. Apos a promulgacéo desta lei, outras empresas foram beneficiadas e seus
empregados também passaram a ser segurados da Previdéncia Social. A Constituicdo de 1988 foi
responsavel por consolidar a Previdéncia Social como um sistema de direitos da cidadania baseado
na solidariedade e exigindo como contrapartida um esforco de cada um dos membros da sociedade
em seu financiamento. Os principais impactos na legislacdo decorrentes de sua promulga¢éo foram
a universalidade da cobertura e a nogéo de equidade no financiamento do sistema e na distribuicdo
dos beneficios (POSSAS, 1981).
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No periodo da Republica Velha, entre 1889 e 1930, o Brasil era governado pelas
oligarquias dos Estados de S&o Paulo, Rio de Janeiro e Minas Gerais, sendo esses
os estados mais ricos da época, e tinham como principal setor econémico, o café
gue proporcionava aos fazendeiros poder de decisdo na administracdo federal
(ACURCIO, 2001).

Ainda no entender de Melo, Cunha e Tonini (2003), nos primérdios da década de
1920, os problemas relacionados a saude ainda eram considerados casos de
policia, por estar a politica de saude subordinada ao Ministério da Justica mesmo
com grande financiamento dos governos estaduais. Por isso, entende-se por que as

unidades de saude publica estavam vinculadas aos seus respectivos estados.

Em 1930, com Getulio Vargas na presidéncia que procurou livrar o Estado do
controle politico das oligarquias regionais, além de a crescente massa assalariada
urbana passar a se constituir no ponto de sustentacdo politica do novo governo de
Getulio Vargas, um regime corporativista (MELO; CUNHA; TONINI, 2003;
ACURCIO, 2001).

Em 1933, ainda no governo de Getulio Vargas, no que diz respeito a previdéncia
social, a politica do Estado pretendeu estender a todas as categorias do operariado
urbano organizado os beneficios da previdéncia com quais antes, apenas 0S
operarios ferroviarios eram contemplados. Dessa forma, as antigas CAPs foram
substituidas pelos Institutos de Aposentadoria e Pensdes (IAPs) (MELO; CUNHA;
TONINI, 2003; ACURCIO, 2001).

Nos anos seguintes a 1945, verificou-se a valorizagdo da assisténcia médica
individual, curativa e especializada em detrimento da saude publica. Perante a
insatisfacdo popular, em relacdo as questdes sociais e de saude, o regime
corporativista, que foi um marco do governo de Getulio Vargas, precisou ouvir as
reivindicacfes de ampliacédo e valorizacdo dos servicos de saude. E as politicas de
saude, nessa época, mostram uma dicotomia, ou seja, uma separacao da saude em
duas: a saude publica de um lado e a atencdo médica individual do outro (MELO;
CUNHA; TONINI, 2003).
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Até inicio da década de 1950, a assisténcia médica previdenciéria era considerada
secundaria no sistema previdenciario brasileiro, e os segurados ndo faziam da
assisténcia médica previdenciéria, parte importante de suas reivindicacfes
(VARGAS, 2008).

Foi a partir, da segunda metade da década de 1950, com o maior desenvolvimento
industrial, a consequente aceleracdo da urbanizacdo e o assalariamento de parcelas
crescentes da populacdo que ocorreu maior pressao pela assisténcia médica via
instituto e viabilizou-se o crescimento de um complexo médico hospitalar para
prestar atendimento aos previdenciarios, no qual se privilegiava abertamente, a
contratacdo de servigcos de terceiros. Em 1949, foi criado o Servico de Assisténcia
Médica Domiciliar e de Urgéncia (SAMDU) mantido por todos os institutos e pelas
caixas de aposentadoria e pensao (VARGAS, 2008).

Em 1953, foi criado o Ministério da Saude que, na verdade, era apenas um
desmembramento do antigo Ministério da Saude e Educacdo, sem que iSso
significasse uma nova postura do governo e uma efetiva preocupacdo em atender
aos importantes problemas de saude publica de sua competéncia. A escassez de
recursos financeiros associada a pulverizacdo desses recursos e de pessoal entre
diversos 6rgéaos e setores, aos conflitos de jurisdicdo e gestdo e a superposicao de
funcdes e atividades, fez com que a maioria das acdes de saude publica no Estado
Novo se reduzissem a meros aspectos normativos, sem efetivacdo no campo pratico
de solucdes para os grandes problemas sanitarios existentes no pais, naquela
época (VARGAS, 2008).

Com todo esse acontecimento, o processo de unificacdo dos IAPs ja vinha sendo
gestado desde 1941 e sofreu em todo esse periodo grandes resisténcias, pelas
tardias transformacdes que implicavam além da constituicdo dos IAPs, em

importantes feudos politicos e eleitorais (VARGAS, 2008).

Finalmente, apo6s longa tramitacdo, em 1960, foi promulgada a lei n° 3.807,
denominada Lei Organica da Previdéncia Social (LOPS), que estabeleceu a

unificacdo do regime geral da previdéncia social, destinada a abranger todos os
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trabalhadores sujeitos ao regime da Consolidacdo das Leis Trabalhistas (CLT),
excluidos os trabalhadores rurais, os empregados. A lei foi sancionada, embora sob
intenso debate politico a nivel legislativo, em que os representantes das classes
trabalhadoras se recusavam a aceitar a promulgacao da LOPS, desde que para eles
iISso representasse 0 abandono de muitos direitos conquistados (POSSAS, 1981).

Pelo fato de os IAPs serem limitados a determinadas categorias profissionais mais
mobilizadas e organizadas politica e economicamente, o governo militar?> procurou
garantir para todos os trabalhadores urbanos e seus dependentes os beneficios da
previdéncia social (NICZ, 1982).

Foi assim que o processo de unificagdo previsto em 1960 se efetivou em 1967, com
a implantacdo do Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS)3 de tendéncias
absolutamente privatizantes, criando as condi¢des institucionais necessarias ao
desenvolvimento do complexo meédico-industrial, caracteristica marcante desse
periodo (NICZ, 1982).

Tal sistema foi se tornando cada vez mais complexo? tanto do ponto de vista
administrativo quanto financeiro, dentro da estrutura do INPS, que acabou levando a
criacdo de uma estrutura propria administrativa, o Instituto Nacional de Assisténcia
Médica da Previdéncia Social (INAMPS) em 1978 (NICZ, 1982).

0 governo militar também chamado de regime militar que se instalou a partir de 1964, de carater
ditatorial e repressivo, procurou utilizar-se de forcas policiais do exército e dos atos de excecao para
se impor. A¢bes do regime militar na previdéncia social. A repressao militar seria incapaz de sozinha
justificar, por um longo tempo, um governo ditatorial. O regime instituido passou entdo a atuar
através da formulagdo de algumas politicas sociais na busca de uma legitimacdo do governo
perante a populagéo (NICZ, 1982).

% O Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS), produto da fusdo dos IAPs (Reunindo os seis
Institutos de Aposentadorias e Pensdes, 0 Servico de Assisténcia Médica e Domiciliar de Urgéncia
(SAMDU) e a Superintendéncia dos Servicos de Reabilitagdo da Previdéncia Social), sofre a forte
influéncia dos técnicos oriundos do maior deles, o IAPI. Esses técnicos passam a histéria
conhecidos como “os cardeais do IAPF (NICZ, 1982).

* Ao unificar o sistema previdenciario, 0 governo militar se viu na obrigacdo de incorporar os
beneficios j& instituidos fora das aposentadorias e pensdes. Um desses era o da assisténcia
médica, que ja era oferecido pelos varios IAPs, sendo que alguns desses ja possuiam servicos e
hospitais proprios. No entanto, ao aumentar o nimero de contribuintes e consequentemente de
beneficiarios, era impossivel ao sistema médico previdenciario existente atender a toda essa
populagéo (NICZ, 1982).
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O sistema previdenciario, no comeco da década de 1980, passou a apresentar
sinais de esgotamento, que se agravou com a escassez de recursos para a sua
manutencdo, ao aumento dos custos operacionais e, ao descrédito social em
resolver a agenda da saude. O modelo proposto entrou em crise. Na tentativa de
conter custos e combater fraudes, o governo criou, em 1981,0 Conselho Consultivo
de Administracdo da Saude Previdenciaria (CONASP) ligado ao INAMPS (VARGAS,
2008; COHN, 1999).

Em 1983, foram instituidas as Ac¢des Integradas de Saude (AIS), com o propésito de
criar uma rede publica unificada, visando promover a descentralizacdo e a
universalizacdo da atencdo a saude. Em 1987, foi criado o Sistema Unico e
Descentralizado de Saude (SUDS) (MELO; CUNHA; TONINI, 2003).

O SUDS néao esperou a nova Constituicdo para desenhar as estratégias e
taticas de mudanca, mas interveio no processo politico, inclusive como
determinante no que a Constituicdo expressou sobre o Sistema Unico de
Saude [...]. Esse movimento esteve presente em dois acontecimentos
importantes da década de 1980: a Oitava Conferéncia Nacional de Saude e
a elaboracdo da Constituicdo Federal de 1988 (MELO; CUNHA; TONINI,
2003, p. 61).

Segundo Vargas (2008), o SUDS foi a primeira aproximacado estratégica para o
Sistema Unico de Salde (SUS) que, em defesa a salde, ganhou expressao,

principalmente, a partir de 1986.

Destaca-se para a implantacdo do SUS o Movimento da Reforma Sanitaria no Brasil,
no final da década de 70 propde que a saude seja um direito do cidadéao, e dever do
Estado e que seja universal 0 acesso a todos o bens e servicos de saude. Esse
Movimento teve efetiva e significativa participacdo da sociedade que reinvidicou por
uma ampliacdo dos direitos de cidadania as camadas sociais marginalizadas no
processo historico de acumulacéo do capital (OLIVEIRA; VOGT, 2010).

A realizacéo da Oitava Conferéncia Nacional de Saude foi um marco, pois teve como
objetivo discutir a reforma sanitaria a ser implantada pelo governo, reunindo em
Brasilia cerca de quatro mil pessoas. Os principios oriundos desse encontro entre
governo, produtores de servicos de saude publicos, filantrépicos e privados definiram

a concepc¢do de saude na Constituicdo Federal de 1988, segundo a qual a saude &
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um direito de todos e um dever do Estado (MELO; CUNHA; TONINI, 2003;
VARGAS, 2008; ACUCIO, 2001).

No capitulo Saude, da Constituicio Federal de 1988, foi criado o Sistema Unico de
Saude (SUS), regulamentado dois anos depois pelas Leis n°® 8080/90 e n° 8142/90 e
constituido pelo conjunto de acfes e servicos de saude prestados por érgaos e
instituicdes que se vinculavam a esse Sistema®. Atualmente, a juncdo das leis n°
8080/90 e n° 8142/90 define o que se conhece como a Lei Organica da Saude (LOS)
(MELO; CUNHA; TONINI, 2003; VARGAS, 2008; ACUCIO, 2001).

De acordo com o art. 198 da Constituicdo Federal (1988), o SUS é definido como um

conjunto de:

[...] acOes e servicos publicos de salde que integram uma rede
regionalizada e hierarquizada, que constituem um sistema Unico, organizado
de acordo com as seguintes diretrizes:

I. Descentralizacdo, com direcdo Unica em cada esfera de governo;

Il. Atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem
prejuizo dos servigos assistenciais;

I1l. Participacdo da comunidade (BRASIL, 2013, [s.p.]).

A Constituicdo Federal demonstra que a concepcdo do SUS se baseou na
formulacdo de um modelo de saude, voltado para as necessidades da populacao,
buscando resgatar o compromisso do Estado para com o bem-estar social,
fundamentalmente no que refere a saude coletiva, consolidando-o como um dos
direitos da cidadania (VARGAS, 2008).

Sob garantia da Constituicdo Federal e da LOS, o SUS preconizou um sistema com
principios doutrinarios (universalidade, equidade e integralidade) e organizativos
(descentralizacédo, regionalizacdo, hierarquizacdo e participacdo social) (VARGAS,
2008).

A nova institucionalidade que emergiu com a Constituicdo em 1988 assumiu
caracteristicas importantes ligadas ao debate sobre o periodo anterior: a primeira

delas € uma mudanca na concepcéo de inclusdo, expressa na passagem da ideia de

® O SUS é um sistema, ou seja, é formado por varias instituicdes dos trés niveis de governo (Uniéo,
Estados e Municipios), e pelo setor privado contratado e conveniado, como se fosse um mesmo
corpo. Assim, o servico privado, quando é contratado pelo SUS, deve atuar como se fosse publico,
usando as mesmas normas do servi¢o publico (ACURCIO, 2001, p.5).
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seguro social para a nocdo de seguridade social. O acesso a saude deixou de
depender da inser¢cdo no trabalho formal, da contribuicAo previdenciaria ou de
contribuicdo direta e passou a ser um direito ligado a condicdo de cidadao
(MENDES, 1993). Foi, assim, extinto o modelo introduzido por Vargas com o0s
Institutos de Aposentadoria e Previdéncia (IAP), e a organizacdo da saude assume a
dindmica do territério, isto é, do local de moradia dos individuos que buscavam os
servicos de saude (COHN, 1999).

A segunda caracteristica importante do sistema de salde, que nasceu com a
Constituicdo de 1988, foi a diretriz que incentivou a participacdo da sociedade nas
deliberacbes sobre essa éarea de politicas publicas, desejo manifesto pelos
movimentos de saulde, ja na Oitava Conferéncia de Saude e a experiéncia vivida,
tanto pelos movimentos de saude de S&o Paulo quanto pelas Caixas de
Aposentadorias e Pensbes (CAP), primeiro formato de organizacdo de acesso
coletivo aos servigos de saude (COHN, 1999).

2.1.1 Principios doutrinarios do Sistema Unico de Saude

O principio fundamental que articula o conjunto de leis e normas que constituem a
base juridica da politica de saude e do processo de organizacdo do SUS no Brasil,

hoje, esta explicitado no artigo 196 da Constituicdo Federal (1988) que afirma:

A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econémicas que visem a reducéo do risco de doenga e de outros
agravos e ao acesso igualitario as acdes e aos servi¢os para sua promogao,
protecdo e recuperagdo (BRASIL, 2013, [s.p.]).

Esse artigo traz, além da ideia central do direito a saude como direito de cidadania,
inerente a todos aqueles que sejam brasileiros, por nascimento ou naturalizagéo, a
nocao de que cabe ao Estado a responsabilidade por promover a salude, proteger o
cidaddo contra os riscos a que ele se expde e assegurar a assisténcia em caso de

doenca ou outro agravo a saude (TEIXEIRA, 2011).

O cumprimento dessa responsabilidade politica e social assumida pelo Estado
implica na formulacdo e na implementacdo de politicas econbmicas e sociais que

tenham como finalidade a melhoria das condi¢cdes de vida e saude dos diversos



32

grupos da populacéo. Isto inclui politicas voltadas, especificamente, para garantir o
acesso dos individuos e grupos as acbes e aos servicos de saude, o que se
constitui, exatamente, no eixo da politica de saude, conjunto de propostas
sistematizadas em planos, programas e projetos que visem a assegurar

universalizac@o do acesso e a integralidade das acdes (TEIXEIRA, 2011).

Os principios doutrinarios dizem respeito as ideologias filosoficas que permeiam a
implementacdo do sistema e personificam o conceito ampliado e de direito & saude,
sendo eles a universalidade, a equidade e a integralidade (VARGAS, 2008).

O principio de universalidade caracteriza a saide como um direito de cidadania, ao
ser definido pela Constituicdo Federal como um direito de todos e um dever do
Estado. Dessa forma, abrange a cobertura, o acesso e o atendimento nos servigos
do SUS e exprime a ideia de que o Estado tem o dever de prestar esse atendimento
a toda populacéo brasileira. A integralidade caracteriza-se como principio que atribui
a populacdo o direito de atendimento de forma plena em funcdo das suas
necessidades, pela articulacdo de acdes curativas e preventivas nos trés niveis de
assisténcia (BRASIL, 1988; MENDES, 1993; CUNHA; CUNHA, 1998; TEIXEIRA,
2011).

Ja por meio da equidade se objetiva diminuir as diferencas sociais, proporcionando
atendimento desigual para necessidades desiguais, porém, nao significa que seja
sinbnimo de igualdade, pois apesar de todos terem direito de acesso aos servicos,
independente de cor, raca ou religido e sem nenhum tipo de privilégio, as pessoas
nao sao iguais e, por isso, tém necessidades distintas, o que é caracterizado como o
principio de justica social (TEIXEIRA, 2011).

Evidencia-se que o principio de equidade se destaca como um desdobramento da
ideia de universalidade, assegurando a consideracdo das diferencas entre o0s
diversos grupos de individuos e, assim, alocando recursos onde as caréncias sao
maiores, com base em uma caracteristica redistributiva (CUNHA; CUNHA, 1998;
TEIXEIRA, 2011).
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Com a instituicdo do principio de universalidade, todos os cidaddos passaram a ter
direito ao acesso as acfes e aos servicos de saude, antes restritos aos individuos
segurados a previdéncia social ou aqueles que eram atendidos na rede privada.
Portanto, abrange a cobertura, o acesso e o atendimento nos servicos do SUS e
exprime a ideia de que o Estado tem o dever de prestar esse atendimento a toda
populacéo brasileira (MENDES, 1993).

Destarte, a universalidade é um ideal a ser alcancado, indicando, assim, uma das
caracteristicas do sistema que se pretende construir e um caminho para sua
construcdo. Para que o SUS venha a ser universal é preciso se desencadear um
processo de universalizacdo, isto €, um processo de extensdo de cobertura dos
servicos, de modo que se tornem acessiveis a toda a populacdo. Para isso, é
preciso eliminar barreiras juridicas, culturais e sociais, sobretudo politicas e

econdmicas que se interponham entre a populacao e os servi¢os (TEIXEIRA, 2011).

A primeira delas, a barreira juridica, foi eliminada com a Constituicdo Federal de
1988, na medida em que universalizou o direito a saude e, com isso, eliminou a
necessidade do usuario do sistema publico colocar-se como trabalhador ou como
indigente, situacao que condicionava 0 acesso aos servi¢os publicos de saude antes
do SUS (TEIXEIRA, 2011).

O pleno exercicio desse direito, entretanto, exige a superacdo das barreiras
econdmicas, sociais e culturais. Do ponto de vista econdmico, ainda que a
populacdo ndo precise pagar, diretamente, pelos servicos (o financiamento é
assegurado pelo Estado, mediante a utilizacdo de fundos publicos), ndo se pode
negar que a enorme parcela da populagcéo pobre que vive em pequenos municipios,
com baixo grau de desenvolvimento econémico ou habita a periferia das grandes
cidades, nao dispfe de condicbes minimas de acesso aos servi¢cos, haja vista que

também na questdo econbmica existe ainda o interesse do setor privado.

Do ponto de vista social também existem barreiras, e sobre esse assunto,
ampliaremos a discussdo, como veremos, por se tratar do foco desta pesquisa,
fundamentalmente, direcionada a universalidade de acesso aos servicos de saude e

a inclusédo social.
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A inclusdo considera a insercdo de pessoas com deficiéncia, pelo angulo de
reconhecer a existéncia de inimeras diferencas (pessoas, linguisticas, culturais,
sociais etc...), e, ao reconhecé-las, adaptar o ambiente as necessidade dessas
pessoas (BUENO, 1990). E é a partir desse conceito que defendemos a discusséao

desta dissertacgéao.

Para Faleiros (2006) a inclusdo pelo consumo pode ser considerada uma barreira
social, que, ostentada por uma aparente identidade de crédito na praca, faz a
insercdo de algumas esferas, socialmente reconhecidas. A categorizagdo e a
percep¢do da pobreza se vinculam a experiéncia de autodesignagéo, confrontadas
as expectativas sociais (FALEIROS, 2006).

Faleiros (2006), também considerada uma barreira social a exclusdo, em que ele

acredita ser uma negacao da cidadania. Portanto ele afirma que:

A exclusdo é um impedimento, uma barreira, uma fronteira elaborada
socialmente em relacBes de poder, que dividem os grupos, de forma a
estabelecer hiatos tanto nas condi¢ces objetivas de vida ou de meios de
vida como na percep¢ao de si mesmo como sujeito historicamente situado,
numa sociedade e num determinado Estado em que se pactuam direitos
(FALEIROS, 2006, p. 3).

Antunes (2010) aponta outra perspectiva das barreiras sociais, agora com uma
abordagem capitalista, quando o autor descreve que as pessoas precisam produzir
para ndo serem marginalizadas® pela sociedade, isto é, para que o individuo n&do
seja separado e/ou excluido da sociedade ou de um grupo social, principalmente,

pelo alto indice de desemprego que se instaurou ho mercado de trabalho brasileiro.

O autor Antunes (2010) ainda faz uma discussdo no qual chama a classe
trabalhadora de classe que vive do trabalho, classe que surge com o capitalismo,

visto dessa forma, tem como consequéncia o0 estranhamento’. Esses

®Marginalizacdo também pode ser social e acontece na maioria dos casos pela pobreza ou
deficiéncia. A marginalizacdo social € considerada uma exclusdo social, fazendo com que esses
individuos pobres ou deficientes sejam excluidos da sociedade.

" Para entender o conceito sobre “estranhamento”, é preciso descrever em que conceito inicial ela foi
descrita: Marx usou duas palavras alemas para expressar suas ideias de alienagdo:eram elas
Entausserunge Entfremdung. Estritamente falando, a primeira enfatiza a ideia de possessédo e a
segunda enfatiza a ideia de algo que é estranho ou alheio. Marx parece ter usado os dois termos
indiscriminadamente, as vezes usando os dois juntos para efeitos retoricos. Marx ainda define a
primeira [alienagdo - Entdusserung] estd carregada de um conteldo voltado a no¢éo de atividade,
objetivagdo, exteriorizagBes histdricas do ser humano; a segunda [estranhamento - Entfremdung],
ao contrario, compde-se dos obstaculos sociais que impedem que a primeira se realize em
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acontecimentos s&o definidos como uma barreira social, que se op0e ao
desenvolvimento da personalidade humana, porque a partir desse momento o

trabalho deixa de ser gratificante e passa a ser obrigatério (ANTUNES, 2010).

E possivel que as barreiras sociais descritas, anteriormente, desencadeiem outros
impedimentos que interfiram direta e indiretamente na plena e efetiva realizacao e/ou
concretizacdo do principio da universalidade de acesso seja na saude seja na area
social. Acreditamos que sera possivel identificar outros tipos de barreiras sociais nos

resultados da pesquisa.

Com a Figura 1, pretendeu-se fazer uma sintese de representacdo do assunto
abordado neste capitulo. O Sistema Unico de Salde brasileiro apresenta trés
diretrizes que séo as suas doutrinas, sendo que a integralidade acontece por meio
de acbes do Estado, a fim de promover saude, prevencdo de agravos, assisténcia e
recuperacao; ja a equidade é a teoria que efetiva as a¢des dos servicos de saude,
de forma desigual para os problemas de saude que sao desiguais; e a
universalidade de acesso a saude que é entendida através da Constituicdo Federal
com um direito de todos e dever do Estado, que s6 acontece por meio de um
processo de universalizacdo, com a finalidade de permitir que toda populacdo tenha
acesso aos servicos de saude, mas sendo antes preciso promover acdes que
eliminem barreiras juridica, econdmica, cultural e social, que impecam a efetivacao

do sistema.

conformidade com as potencialidades do homem, entraves que fazem com que, dadas as formas
historicas de apropriagdo e organizagdo do trabalho por meio da propriedade privada, a alienacéo a
parece como um elemento concéntrico ao estranhamento. Na verdade, a partir do momento em que
se tem, na histéria, a producdo como alvo da apropriagcdo por parte de um determinado segmento
social distinto daquele que produz, tem-se também o estranhamento, na medida em que este
conflito entre a apropriagdo e expropriacdo € aquele que funda a distingdo socioecon6mica e
também politica entre as classes (RANIERI, 2001).
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Figura 1 — Doutrinas do Sistema Unico de Saude e suas diretrizes
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Fonte: Elaborado pela autora

E possivel entender que o SUS representa uma grande contribuicdo para a
superacdo das desigualdades sociais em saude, implicando na redistribuicdo da
oferta de aclOes e servicos e na redefinicdo do perfil dessa oferta, de modo a
priorizar a atencdo em grupos sociais cujas condi¢cdes de vida e saude sejam mais
precarias, bem como enfatizar acbes especificas para determinados grupos e
pessoas que apresentam riscos diferenciados de morbimortalidade (TEIXEIRA,
2011).

Apesar dos grandes ganhos sociais que a politica de saude através do Sistema
Unico de Saude representa ela ndo entra em consenso ao que refere a politica
neoliberal, como pode ser observado na entrevista do diretor da Organizacdo Pan-
americana de Saude (OPAS) ao jornal Folha de S. Paulo. Nela, o dirigente propunha
gue o governo brasileiro, em meio as crises financeiras que abalam os paises
periféricos e dependentes, abandonasse 0s atuais principios constitucionais em
relacdo a salude e passasse a garantir apenas uma cesta basica (sic) de doencas e
procedimentos, composta por vacinas, atencdo primaria e saneamento, além do fim
da gratuidade dos servicos (OLIVEIRA; VOGT, 2010).
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Muitos talvez ndo tenham percebido que essa proposta neoliberal, longe de
inovadora, repete aquilo que vem sendo defendido hd mais de uma década pelo
Banco Mundial e por outras agéncias de cooperagao internacional, propondo
explicitamente para o Brasil o fim da saude como direito e o fim de seu carater
publico, universal e igualitario. Tal direito seria substituido por determinados
procedimentos simplificados e de baixo custo, sendo os demais destinados aos que
puderem pagar (OLIVEIRA; VOGT, 2010).

A proposta neoliberal afronta de uma sé vez, quatro dos principios constitucionais
basicos do SUS: contra a universalidade, uma politica focalista; contra a
integralidade, uma cesta basica; contra a igualdade, o favor e a porta dos fundos de
alguns hospitais; e contra o controle publico, as leis do mercado. Enfim contra a
importancia do SUS sendo uma das mais avancadas politicas publicas em curso no
pais, conquista de nossas lutas por cidadania, justica e inclusdo social (OLIVEIRA;
VOGT, 2010).

2.2 POLITICAS PUBLICAS NO BRASIL PARA A PESSOA COM DEFICIENCIA E A
RELACAO DE PROGRAMAS ESPECIFICOS PARA O DOENTE
NEUROMUSCULAR

O caminho percorrido para alcancar o modelo de salude publicado pelo pais, até o
momento, foi extenso e arduo. Porém alcancou um grande marco na histéria mundial

da saude publica, abrangendo grupos populacionais antes estigmatizados.

Neste capitulo, objetiva-se tracar a trajetéria das lutas sociais e de saude para o
deficiente, lembrando que nesse grupo estd inserido o doente neuromuscular,

iniciando-se com um breve levantamento epidemioldgico.

Segundo a Organizacdo das Nacdes Unidas (2008), ha cerca de 600 milhdes de
pessoas com deficiéncia no mundo, sendo que 80% vivem em paises em
desenvolvimento. Essas pessoas estdo entre as mais estigmatizadas, as mais
pobres e que tém o0s niveis mais baixos de escolaridade de todos os cidaddos

mundiais, caracterizando violagdo de direitos humanos universais. No Brasil, dados
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do Censo Demografico de 2010 revelam que 46 milhdes de individuos se
reconhecem com algum tipo de deficiéncia, o que corresponde a 24% da populagao
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2012).

A incidéncia das doencas neuromusculares, em geral, € de 1:1.000 nascimentos,
enquanto que das distrofias musculares é de 1:2.000 nascimentos. De forma
individual, as doengas neuromusculares mais incidentes da infancia sao as Distrofia
Musculares, sendo de Duchenne e, a mais comum e severa, com 1 para cada 3500
meninos nascidos, seguindo da Distrofia Muscular congénita com prevaléncia de
1:60.000 ao nascimento e de 1:100.000 na populacdo geral (REED, 2002). Os
conceitos de DNM, DMC e DMD segue em paginas seguintes.

A exemplo de outras na¢gbes do mundo ocidental, o Brasil chegou ao século XIX,
sem qualquer diretriz politico-social voltada ao atendimento das necessidades
especificas dos deficientes. Demorou muito para que alguma coisa fosse feita pelos
deficientes no pais, e somente em 1854, o imperador D. Pedro Il criou o Asilo dos
Invalidos da Patria, para receber os soldados feridos e mutilados, que funcionou até
1976, servindo para abrigar deficientes fisicos sem condi¢des socioecondmicas que

os possibilitassem prover o seu sustento (VITAL, 1983).

Ainda em 1854, foram fundados o Instituto dos Meninos Cegos e o Instituto de
Surdos-Mudos, ambos no Rio de Janeiro (ARAUJO, 2004). Os institutos imperiais
deram origem ao Instituto Benjamin Constant (IBC) e ao Instituto Nacional de
Educacao de Surdos (INES) que, sob orientacdo do Ministério da Educacdo, eram
as principais unidades federais de ensino e reabilitacdo para os deficientes
sensoriais. Cabe salientar que tanto o IBC quanto o INES seguiam um modelo de
segregacao (ARAUJO, 2004).

De fato, as primeiras décadas do século XIX foram marcadas, no Brasil, por absoluta
auséncia de acdes diretas do Estado para assisténcia e integracdo dos deficientes.
E os portadores de hanseniase eram segregados em col6nias, la permanecendo até
a morte, sem nenhum programa de capacitacdo para o retorno a vida comunitaria
extramuros (MAIOR, 1997).
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A partir de 1930 e, principalmente, na década de 1940, por iniciativa da pedagoga e
psicologa Helena Antipoff, surgiram modelos de educacgdo especial para deficientes
mentais, exclusivamente, criangas. Helena Antipoff criou 0 movimento Pestalozzi do
Brasil nos estados de Minas Gerais (1932), Rio de Janeiro (1945), Niteroi (1948) e
S&o Paulo (1954) (RAFANTE; LOPES, 2009).

Apoiada pelas familias das criancas deficientes e por professores desenvolveu uma
rede de instituicdes filantrépicas de ensino e iniciacao profissional para pessoas com
deficiéncia mental, separada do ensino regular (RAFANTE; LOPES, 2009).

O Conselho Brasileiro para o Bem-Estar do Cego (1954) foi o primeiro érgdo de
carater nacional para assuntos ligados ao ensino e a profissionalizacdo de um
segmento de deficientes. Na época, o método Braile de ensino para deficientes
visuais ja estava adotado no pais. E em 1970, ocorreu a criagdo da Federacao
Nacional das Pestalozzi (FNP), segundo um modelo pedagdgico assistencialista
(RAFANTE; LOPES, 2009).

Obedecendo a mesma logica de auséncia governamental, na década de 1950 surgiu
a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), voltada para o
atendimento de criancas com deficiencia mental. Na APAE que, igualmente se
multiplicam pelo Brasil, os deficientes sao treinados para aproveitamento em oficinas
protegidas, mais pedagogicas do que produtivas. A Federacdo Nacional da APAE,
fundada em 1962, é a maior rede de assisténcia existente a pessoas com deficiéncia
no Brasil (MAIOR, 1997).

Fica claro que se firmou no Brasil uma situacdo de omisséo crénica do Estado em
relacédo as politicas dirigidas as pessoas com deficiéncia. Exclusivamente, na esfera
das entidades filantropicas, as pessoas com deficiéncia passam do tratamento
segregacionista para o protecionista, sem, todavia existir, até o momento, uma
diretriz nacional. Cabe lembrar que, se ndo fosse o esfor¢co dessas instituicbes
filantropicas, quase nada haveria em prol da assisténcia a pessoas com deficiéncia
(MAIOR, 1997).
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No pés-guerra, em 1945, principalmente, em razdo do surto epidémico de pdlio,
comecaram algumas propostas de assisténcia as vitimas de paralisia infantil, quadro
grave, invalidante, que afetou todas as camadas sociais. Os institutos ortopédicos
iniciaram programas especiais, ndo apenas de atendimento agudo, mas também de

fisioterapia e preparacdo para o retorno a comunidade.

Comecou a fase de reabilitacdo médica, fortemente orientada no sentido do preparo
fisico. Apareceram os primeiros centros de reabilitacdo, basicamente fora da esfera
governamental. Como excecdo, pode-se citar o primeiro servico moderno de
fisioterapia, fundado em 1947 pelo professor Camillo Abud no Hospital publico
Carlos Chagas, no Rio de Janeiro e, mais tarde, Hospital Barata Ribeiro no Distrito
Federal, o primeiro centro publico de reabilitagdo na América do Sul (que foi
desativado nos anos 1960) (VITAL, 1983; MAIOR, 1997).

A sociedade organizou-se para fundar a Associacdo de Amparo a Crianca
Defeituosa (AACD), em Séo Paulo, em 1952, a Associagdo Brasileira Beneficente de
Reabilitacdo (ABBR), no Rio de Janeiro em 1954, a Associacdo Fluminense de
Reabilitacdo (AFR), em Niteroi/RJ, em 1958, além de outros importantes centros na
Bahia, Pernambuco, Minas Gerais e Rio Grande do Sul, esses grandes centros
existem até o presente momento. Todos tém em comum o fato de serem dirigidos
por conselhos das elites locais, terem forte componente médico/ortopédico e
nenhuma supervisdo governamental. Esse foi também o momento da fundacéo da
Sociedade Brasileira de Medicina Fisica e Reabilitacdo (SBMFR), em 1954, para
aglutinar e desenvolver médicos especialistas no atendimento das pessoas com
deficiéncia. Igualmente, foram criadas as primeiras Escolas de Fisioterapia® (VITAL,
1983; MAIOR, 1997).

®Esse momento marca a construgdo da histéria do curso de graduacdo em fisioterapia no Brasil. As
primeiras instituices de ensino a formar fisioterapeutas regularmente no pais, antes mesmo da
regulamentacao da profissdo, foram a Escola de Reabilitagcdo do Rio de Janeiro (ERRJ), em 1956 e
o Instituto de Reabilitagcdo de S&o Paulo (INAR), em 1958 (a instituicdo era ligada a USP), é
importante destacar resumidamente algumas diferengas. O curso oferecido pelo INAR, tinha como
pré-requisito para ingresso o segundo grau (ensino médio) antigo colegial, aqui era considerado
uma formacao técnica. Logo apds o reconhecimento dos cursos da ERRJ (1965), a USP publicou
uma portaria definindo que o Instituto de Reabilitagdo “ministra cursos normais de graduagéo em
Fisioterapia e Terapia Ocupacional”, ao que acrescentou em 1970, por meio da Portaria n°® 1.025 de
16 de janeiro de 1970, o reconhecimento dos certificados emitidos pelo INAR nos cursos técnicos
em Fisioterapia e Terapia Ocupacional entre 1958 e 1960 como equivalentes ao de nivel superior da
USP. A formagédo do INAR seguia parametros do Comité de Reabilitacdo Médica da OMS, que para
este a formacéo de fisioterapeutas nos paises menos desenvolvidos deveria ser necessariamente
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Tal periodo foi considerado como assistencialista paternalista®, periodo que persiste
até os dias atuais, isso é, cabe a pessoa, com deficiéncia, amoldar-se aos padrdes
da sociedade'®, se desejar ser aceito pelo meio em que convive (MAIOR, 1997).

A previdéncia Social no Brasil teve origem a partir dos institutos de Assisténcia,
Aposentadoria e Pensfes, na década de 1933, (assunto j4 abordado anteriormente),
e a atencdo as pessoas com deficiéncia nesse periodo passou a ser prestada de
trés maneiras diferentes, todas restritas aos contribuintes das caixas de previdéncias
e dependentes menores de idade: reabilitacdo fisica, profissional e assisténcia
especializada aos menores excepcionais (MAIOR, 1997).

No ambito da assisténcia previdenciaria, a reabilitacdo fisica era prestada em
ambulatorios das unidades publicas e, normalmente, nos servicos meédicos
contratados e conveniados, sob o nome de clinica de fisioterapia. O repasse de
verba governamental garantiram a rapida expansao de rede privada, sem que fosse
elaborada qualquer politica de assisténcia. Os programas ficaram incompletos, pois

nao tém ligacdo com a reabilitacdo profissional (MAIOR, 1997).

A clientela era apenas constituida de assegurados com pequenas lesdes
incapacitantes, enquanto os com sequelas mais severas, seja na area da deficiéncia
motora seja na sensorial, continuavam a ter, como Unica fonte de tratamento, as
entidades filantropicas e raros servicos estaduais e municipais. Essa realidade

pouco mudara até os dias atuais e, mesmo com a criacdo do SUS, mantiveram a

rapida, especialmente na parte tedrica, por conta da falta de professores capacitados (BARROS,
2008). De forma diferente, a formagcdo na ERRJ, além de ndo ter sido realizada dentro de uma
instituicdo publica como em S&o Paulo, néo teve seu curriculo definido pela OMS, foi iniciada como
de nivel superior desde o inicio e inspirada nos curriculos de paises desenvolvidos da América do
Norte e Europa, com duracéo de trés anos (BARROS; MEDEIROS, 2008).
No Brasil até meados da década de 1954, havia uma situacdo de omisséo crénica do Estado em
relacdo as politicas dirigidas as pessoas com deficiéncia. Ficando apenas uma atuacdo de
dedicacdo na esfera das entidades filantropicas e benemerentes, € entdo que as pessoas com
deficiéncia passam do tratamento segregacionista (considerado o distanciamento de outras
unidades “pessoas” consideradas diferentes, ou seja, uma separagdo ou distanciamento social)
para o protecionista/paternalista onde a sociedade composta por médicos, pedagogos, familiares e
até as proprias pessoas com deficiéncia organizam-se e criam ac¢des em prol da pessoa com
deficiéncia (MAIOR, 1997).
1% Faz- se necessario ressaltar que, embora esse padrdo paternalista persista até os dias atuais, a
autora desta dissertacdo ndo acreditam nessa ideia, e € essa a discussao que levantaremos nos
capitulos seguintes.
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heranca de um grande numero de servicos de saude contratados e conveniados,

para os quais ndo ha exigéncias técnicas ou de supervisdo (MAIOR, 1997).

A Politica de Assisténcia Previdenciaria que estabelecida pelo Ato Normativo n°
34/1966, do Departamento Nacional de Previdéncia Social, € um marco historico,
pois, representou a primeira medida disciplinadora do atendimento dos menores
excepcionais dependentes de segurados. O principal ponto desse ato normativo foi o
programa de reabilitacdo com aspectos médico-sociais e psicopedagdgicos, no qual
criancas e adolescentes até dezesseis anos poderiam se beneficiar, assim como,
pessoas com deficiéncia mental, motora e distarbios da personalidade.
Estabeleceram-se exigéncias técnicas para as instituicbes especializadas:
instalacdes adequadas, pessoal qualificado e programacéao terapéutica (VITAL,
1983).

Na década de 1970, comecaram a surgir outro perfil de luta e movimentos sociais
em prol dos deficientes, ou seja, uma timida politica entre as pessoas com
deficiéncia. Nao eram apenas as instituicbes que lutavam pela causa, mas as
proprias pessoas com deficiéncia buscaram por seus proprios interesses. Os
brasileiros com deficiéncia tinham agora outro perfil: ao invés de criangas com pdlio,
eles eram adultos que apresentam limitacbes decorrentes da polio, e era cada vez
maior o numero de jovens com deficiéncia, sobreviventes de acidentes de transito e
de lesBes por arma de fogo, 0s quais comecaram a se organizar para exigir do
governo acoes concretas de incluséo social, espaco de ensino regular, no mercado
de trabalho, no esporte e no lazer (MAIOR, 1997).

Em 1978, com a nova reformulacdo do Ministério da Previdéncia e Assisténcia
Social, o programa de atendimento aos excepcionais foi transferido para a Legido
Brasileira de Assisténcia (LBA). As diretrizes foram mantidas e aconteceu um
aumento da rede de instituicdes conveniadas. Progressivamente, o atendimento
seria prestado a qualquer crianca, dependente ou ndo de ser segurado. No periodo,
gue vai de 1978 até meados da década de 1980, houve a maior expansdo e
melhoria do atendimento. Pela primeira vez, foi adotada a expressdo criancas e

adolescentes deficientes e abandonado o termo excepcional. Em 1990, a LBA
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passou para o novo Ministério do Bem-Estar Social, porém continuou a coordenar 0s

programas de reabilitacdo (MAIOR, 1997).

Através dessa breve andlise, é possivel perceber a posicdo do governo federal, e
identificar que a responsabilidade pela reabilitacdo de pessoas com deficiéncia
recaia sobre o setor privado. Se, por um lado, o fato marca a importancia historica
das entidades filantropicas; por outro, revela o distanciamento do poder publico em
relagcdo ao tema (MAIOR, 1997). Esse assunto ndo acaba; com o passar do tempo

outras entidades lutam por essa causa, como, a seguir continuaremos ver.

A Organizacdo das Nacdes Unidas declarou em 1981, o Ano Internacional da
Pessoa com Deficiéncia (AIPD), mas o inicio de todo o processo se deu em 1976,
guando a ONU proclamou, durante a 312 sessao da Assembleia Geral, sob o tema
Participacéo Plena. A época, a ONU ja havia tomado uma série de decisdes em prol
da pessoa com deficiéncia, com a Declaracdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, de 1975 (MARTINS JUNIOR, 2010; SASSAKI, 1991).

Os passos seguintes do processo foram o estabelecimento, em 1977, do
Secretariado Especial e a criagdo de um Comité Assessor integrado por
representantes de 15 Estados-Membros da ONU, para elaborar o Plano de Acao
Preliminar. Em 1978, a Assembleia Geral aumentou para 23 o niumero de Estados-
Membros do Comité Assessor. Na mesma sessdo, foi sugerida a formacdo de
comissdes nacionais para a AIPD. Em dezembro de 1979, a Assembleia Geral
aprovou o Plano de Acdo e ampliou o tema do AIPD para Participacdo Plena e
Igualdade (MARTINS JUNIOR, 2010).

A Comisséo Nacional do Ano Internacional da Pessoa com Deficiéncia foi instalada,
no Brasil, pelos Decretos n° 84.919 e n° 85.123, respectivamente, de 15 de julho e
10 de setembro de 1980. Instituida no Ministério da Educacéo e Cultura, a Comisséo
Nacional de AIPD era formada por representantes do Poder Executivo, de entidades
nao governamentais de reabilitacdo e educacdo de pessoas com deficiéncia, bem
como pelas interessadas na prevencdo de acidentes de trabalho, transito e

domeésticos. Ndo havia na Comissdo Nacional do AIPD nenhuma vaga para
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entidades formadas por pessoas com deficiéncia, o0 que motivou grande insatisfacao
por parte do movimento (MARTINS JUNIOR, 2010).

No entanto, houve manifestacdo da clUpula do movimento, envolvendo as pessoas
com deficiéncia, que enviaram uma carta ao presidente da Republica, o general
Jodo Batista Figueiredo, que garantiu mudancas na estrutura da Comissao Nacional
(MARTINS JUNIOR, 2010).

No Estado de S&o Paulo, o Movimento de Defesa das Pessoas Portadoras de
Deficiéncia (MDPD) criou durante o encontro realizado em Ourinhos, em 1980, a
propria comissdo para programar as atividades do AIPD. As criticas do movimento
ao processo de conducéo do AIPD pelo governo brasileiro foram seguidas de acgodes,
como a criacdo de comissoes e a realizacdo de encontros e de manifestacdes, para
alertar a sociedade, em relacédo aos direitos da pessoa com deficiéncia. A intencao
era aproveitar o momento de visibilidade e atencdo midiatica que o AIPD
proporcionava (MARTINS JUNIOR, 2010; SASSAKI, 1991).

O movimento das pessoas com deficiéncia foi as ruas em passeatas e
manifestacdes publicas. Cada nova mobilizacdo agregava forcas e aumentava o
volume das ac¢des. Por exemplo, na manifestacao ocorrida na Cinelandia, no Rio de
Janeiro, em abril de 1981, dela participaram cerca de 200 pessoas com deficiéncia,
somadas as pessoas sem deficiéncia. A organizacdo do movimento foi coordenada
pela Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes (FDC) e pela Associacdo dos
Deficientes Fisicos do Estado do Rio de Janeiro (ADEFERJ), com a participacao de
outras entidades (MARTINS JUNIOR, 2010).

O Ano Internacional das Pessoas Deficientes, que aconteceu em 1981, colocou em
evidéncia e em discussao, entre os paises-membros, a situacdo da populacdo com
deficiéncia no mundo e, particularmente, nos paises com capitalismo periférico como
o Brasil, onde a pobreza e a injustica social tendiam a agravar a situacédo de tais
pessoas (MARTINS JUNIOR, 2010; SASSAKI, 1991).

O marco daquele Ano Internacional, foi a assembleia geral realizada em 3 de

dezembro de 1981, que aprovou o Programa de Ag¢ao Mundial para pessoas com
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deficiéncia, tendo como objetivo ressaltar o direito dessas pessoas a oportunidades
idénticas as dos demais cidaddos; bem como o de usufruir, em condi¢cdes de
igualdade, das melhorias nas condi¢cdes de vida, resultantes do desenvolvimento
econdmico e do progresso social (MARTINS JUNIOR, 2010; SASSAKI, 1991).

Nesse programa, foram estabelecidas diretrizes nas diversas areas de atencdo a
populacdo com deficiéncia, como a de saude, de educacdo, de emprego e renda, de
seguridade social, de legislacdo etc., as quais 0s estados-membros devem
considerar na definicdo e execucdo de suas politicas, planos e programas voltados
para pessoas com deficiéncia (SASSAKI, 1991).

Pode-se afirmar que o Ano Internacional da Pessoa com Deficiéncia cumpriu o
objetivo desejado pela ONU. No Brasil, as pessoas com deficiéncia ganharam
destaque. Suas reivindicacOes por direitos e suas mobilizacdes se fizeram notar
como nunca antes havia acontecido. Essa foi a contribuicdo do AIPD: a visibilidade.
A ONU procurou dar continuidade a esse processo com a promulgacéo da Carta dos
Anos 80, que apontava ac¢des prioritarias e metas para a década de 1980 os quais
possibilitassem as pessoas com deficiéncia integrar e participar da sociedade, com
acesso a educacéo e ao mercado de trabalho (MARTINS JUNIOR, 2010).

Lamentavelmente, pouco sobrou dos conselhos do Ano Internacional das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia. A maioria das propostas foram esquecidas pelos
governantes que continuaram as praticas tradicionais de assistencialismo. No
entanto, as pessoas com deficiéncia mantiveram suas organizacfes, criando em
1984 a Organizacdo Nacional das Entidades de Deficientes Fisicos (ONEDEF), a
Federacéo Brasileira de Entidades de Cegos (FEBEC) também fundada em 1984 e a
Federacdo Nacional de Educacao e Integracdo de Surdos (FENEIS), criada em 1987
(MAIOR, 1997; MARTINS JUNIOR, 2010).

O interesse publico em relacdo aos direitos das pessoas com deficiéncia foi
reconhecido na estrutura do governo do Estado brasileiro, cinco anos apés a ONU
declarar o Ano Internacional da Pessoa com Deficiéncia, com a criacdo da
Coordenadoria Nacional pela Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CORDE), em 1986, sob Decreto n° 93.481/86. Dispunha desse decreto de
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principios que, em articulagdo com o6rgdos e entidades da administracdo federal,
desenvolveria programas de facilitacdo para pessoas com deficiéncia, o que
asseguraria aos cidaddos em questao, o pleno exercicio de seus direitos basicos,
todos sob responsabilidade do Governo Federal (MARTINS JUNIOR, 2010; BRASIL,
1999).

Até o final da década de 1980, as acdes do Estado brasileiro em relagdo as pessoas
com deficiéncia eram esporadicas, sem continuidade, desarticuladas e centradas na
educacdo. Ndo havia politicas publicas amplas e abrangentes (MARTINS JUNIOR,
2010).

Ainda no final da década de 1980, o Brasil redemocratizado redigia a nova carta
constitucional. Todos os grupos da sociedade civil organizada agitavam-se, dando
sugestdes e realizando a pressao politica necessaria para fazer incluir na lei maior
garantia de seus direitos. O movimento de pessoas com deficiéncia estava
preparado, todavia ndo conseguiu articular-se com as entidades de assisténcia, as
guais se omitiam ou brigavam por suas ideias, distanciadas da luta pela cidadania
(MAIOR, 1997; MARTINS JUNIOR, 2010).

A Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 23, Capitulo I, determina:

E competéncia comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos
Municipios cuidar da saude e assisténcia publicas, da protecdo e garantia
das pessoas portadoras de deficiéncias (BRASIL, 2013, [s.p.]).

A criacdo da CORDE significou um passo importante na acdo governamental voltada
para os direitos da pessoa com deficiéncia, porque, até entdo, o Estado brasileiro
promovia apenas acbes setoriais, como exemplo, campanhas voltadas para
educacédo especial. A efetivacdo da atuacdo da CORDE se materializou apenas em
1989, com a Lei n° 7.853/89, que dispde sobre a inclusdo social das pessoas com
deficiéncia (BRASIL, 1989; MARTINS JUNIOR, 2010).

No que se refere a saude, a Lei n°® 7.853/89 atribui ao setor a promoc¢éo de acdes
preventivas; a criacdo de uma rede de servicos especializados em reabilitacdo e

habilitacdo; a garantia de acesso aos estabelecimentos de saude e do adequado
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tratamento no seu interior; a garantia de atendimento domiciliar de saude ao
deficiente grave ndo internado; e o desenvolvimento de programas de saude
voltados para as pessoas com deficiéncias, desenvolvidos com a participacdo da
sociedade (art. 2.9, Inciso 1) (BRASIL, 1989).

Portanto, a lei estabeleceu as responsabilidades do Poder Publico para o pleno
exercicio dos direitos béasicos das pessoas com deficiéncia, inclusive, definindo
aspectos especificos dos diretos a educacgdo, a saude, ao trabalho, ao lazer, a
previdéncia social, ao amparo a infancia e a maternidade (BRASIL, 1989; MARTINS
JUNIOR, 2010).

Como a CORDE era, inicialmente, subordinada diretamente & Presidéncia da
Republica que comportava, constitucionalmente, apenas dois conselhos
deliberativos (o Conselho da Republica e o Conselho da Defesa Nacional), péde
contar apenas com um Conselho Consultivo. As atribuicdes do Conselho eram
opinar sobre o desenvolvimento da Politica Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, apresentar sugestdes e responder a consultas (MARTINS
JUNIOR, 2010).

Em 1999, porém, esse conselho foi abolido e, finalmente, instituiu-se um Conselho
Deliberativo, o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CONADE), sob decreto lei n° 3.289, de 1° de junho de 1999 (MARTINS JUNIOR,
2010).

O CONADE foi criado como 6rgéo superior de deliberacéo coletiva com a atribuicédo
principal de garantir a implementacédo da Politica Nacional de Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia. Seu decreto de criagdo determinou que o 6rgdo fosse
constituido, paritariamente, por representantes do Poder Publico e da sociedade
civil, ficando sob responsabilidade do Ministro de Estado da Justica disciplinar o
funcionamento do 6rgéo (MARTINS JUNIOR, 2010).

Decidiu-se que as competéncias do CONADE seriam: zelar pela implantacdo da
Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia; acompanhar

o planejamento e avaliar a execugdo das politicas setoriais relativas a pessoa com
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deficiéncia; zelar pela efetivacdo do sistema descentralizado e participativo de
defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia; propor elaboracdo de estudos e
pesquisas; propor e incentivar a realizacdo de campanhas, visando a prevencao de
deficiéncias e a promoc¢do dos direitos da pessoa com deficiéncia; aprovar o plano
de ac&o anual da CORDE (MARTINS JUNIOR, 2010).

A conceituacdo dos tipos de deficiéncia e de incapacidade foi apresentada no
Decreto lei n° 3.298/99 e ainda permanecem em vigor, que definiu num ambito legal
deficiéncia como toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcgao
psicolégica, fisiologica ou anatdbmica que gere incapacidade para o desempenho de
atividade, dentro do padrdo considerado normal para o ser humano. Considera
deficiéncia permanente aquela que ocorreu ou se estabilizou durante um periodo de
tempo suficiente para ndo permitir recuperacdo ou ter probabilidade de que se
altere, apesar de novos tratamentos. Entretanto, a incapacidade é definida como
reducéo efetiva e acentuada da capacidade de incluséo social, com necessidade de
equipamentos, adaptacfes, meios Ou recursos especiais para que a pessoa
portadora de deficiéncia possa receber ou transmitir informacdes necessarias ao seu
bem-estar pessoal e ao desempenho de funcdo ou atividade a ser exercida
(BRASIL, 1999).

Depois da instituicdo da CORDE e CONADE, muito se avancou sobre o interesse do

Governo em relagcédo a pessoa com deficiéncia.

O ano de 2004 foi declarado Ano ibero-americano das Pessoas com Deficiéncia,
pelos paises participantes da Xlll Clpula ibero-americana, realizada na Bolivia, nos
dias 14 e 15 de novembro de 2003. O Presidente da Republica, Luiz Inacio Lula da
Silva, foi signatario do acordo firmado naquela oportunidade, tornando o Brasil um
dos paises responsaveis pela divulgacédo e implementacdo de acdes que promovam
a igualdade de oportunidades para as pessoas com deficiéncia, tanto no ambito do
Governo Federal como nos Estados e Municipios (MARTINS JUNIOR, 2010).

Segundo a declaracdo assinada pelos paises da Cuapula, a cultura € um fator
importante para o desenvolvimento humano, como elemento de conhecimento

social. Outros pontos destacados no Acordo foram: o reconhecimento da diversidade
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cultural como um valor fundamental da comunidade ibero-americana; a necessidade
de fomentar politicas publicas que incrementem producdo de bens e servigcos
culturais; e a defesa dos direitos e da identidade prépria das culturas originarias da
América (MARTINS JUNIOR, 2010).

Diante da literatura exposta, € imprescindivel salientar que pessoas com deficiéncia
constituem um grupo heterogéneo que redne, em uma mesma categoria, individuos
com varios tipos de deficiéncia que podem ser fisicas, sensoriais, intelectuais e
mentais. Sendo assim, inclui-se o doente neuromuscular que apresenta no rol de
suas anormalidades caracteristicas que sdo consideradas deficiéncias. Por
conseguinte, as acdes politico-sociais voltadas para o segmento das deficiéncias
devem considerar algumas peculiaridades referentes aos doentes neuromusculares,
gue sado de maior importancia alteracbes do sistema respiratério e
musculoesquelético, entre outros, e requer jurisprudéncia especifica para atender a

essas necessidades.

O grupo das doengas neuromusculares encontra-se com apenas uma portaria
especifica, a portaria n° 1.370 de julho de 2008, que institui o Programa de
Assisténcia Ventilatéria Nao Invasiva aos Portadores de Doencas Neuromusculares.
Cabe ressaltar que alguns estados como Séao Paulo, Minas Gerais, Ceara e Para ja
conseguiram aderir a algum programa que inclua a ventilagdo ndo invasiva para

doentes neuromusculares.

2.2.1 Caracterizacao do atual servico de saude com foco no cuidado a crianca

com doenca neuromuscular

Para falar em servico de saulde, € necessario entender como é realizado o
atendimento de saltde ao usuério do Sistema Unico de Saulde, isto é, como s&o

divididos os niveis de assisténcia e como ele atende a cada demanda.

Com a necessidade de garantir salde para cada cidaddo através de meios
adequados, foram criados os niveis de atencdo a saude (que estd enquadrado
dentro do SUS). Essas estruturas foram organizadas de forma regionalizada e

hierarquizada, de acordo com os niveis de complexidade crescente, por sua vez,
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estdo divididos em trés niveis, sendo: a) a atencdo primaria que compreende as
acbes de promocdo de saude e prevencdo de doencas ou complicagbes em
doencas pré-existentes, que se d& através das unidades béasicas de salude e o
programa saude da familia; b) a atencdo secundaria também chamada de média
complexidade, que sdo os ambulatorios especializados (ex.: Cardiologia, Neurologia,
Ginecologia etc.), e para ser atendido nesses servicos € necessario antes passar
pela atencdo priméria e/ou servico de urgéncia/emergéncia e, a partir dai, serem
encaminhados para os servicos de média complexidade e/ou ac) atencédo terciaria
ou também chamada de alta complexidade, considerados os servigos de reabilitacdo

gue podem ser hospitalar ou em centro de reabilitacdo (VIANA et al., 2008).

A ideia da assisténcia a saude (estruturada no Sistema Unico de Saude) exige a
organizacgao e integracdo de todos esses servicos, atencdo primaria, secundaria e a
terciaria. Assim, os hospitais, os ambulatorios de especialidades e as unidades
basicas de saude devem estar integrados entre si e também articulados aos
sistemas de planejamento, informagdo, controle e avaliacdo para um bom
funcionamento do SUS (VIANA et al., 2008).

Sao objetivos da divisdo e hierarquizacdo dos niveis de atencdo a saude: a
promocdo e a protecdo da saude, a prevencdo de doencas, o diagnéstico, 0
tratamento, a reabilitacdo e a manutencdo da saude. O doente neuromuscular
precisa ser inserido no grupo de atencédo especial, dentre 0s niveis de atencdo a
saude, especialmente para promover manutencdo da saude, atraso das
complicagcbes geradas por uma doenca grave, degenerativa e que requer

reabilitacdo global.
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3 A CRIANCA/ADOLESCENTE COM DOENCA NEUROMUSCULAR E OS
ASPECTOS DA INCLUSAO SOCIAL

O nascer de uma crianga causa muitas expectativas dentro do seio familiar, a
comecar pelo conhecimento do sexo. A partir dai, comeca o processo de escolha do
nome, a montagem do quarto, a escolha das roupinhas e outros objetos pessoais,
enfim, todo um preparo com exames, consultas periddicas (pré-natal), até o
momento do parto. O esperado que todo esse processo percorra, normalmente, sem
intercorréncias. Em alguns casos, a familia descobre através do pré-natal que a
crianca gerada apresenta alguma doencga genética e/ou hereditaria ou até mesmo
alguma deformidade caracterizada como deficiéncia. E isso também pode acontecer

guando se gera criangas com DNM.

3.1 A CRIANCA/ADOLESCENTE E FAMILIA COM DOENCA NEUROMUSCULAR

O termo doenga neuromuscular caracteriza um conjunto de mais de 40 doencas com
manifestacdes clinicas diferentes, que acomete duas grandes populagdes: criancas
e adultos. As doencas neuromusculares séo classificadas de acordo com a
localizacao topografica do corpo humano, que pode ser no sistema nervoso central
(medula), sistema nervoso periférico (nervos), na juncao entre musculos e nervos
chamada de juncdo neuromuscular e por ultimo também pode afetar os musculos de
uma forma geral. E, de acordo com o local afetado, ela recebe uma nomenclatura
que a definir (CENTRO DE ESTUDOS DO GENOMA HUMANO, 2003; REED,

2002). Vejamos a demonstracdo dessas definicbes nas figuras 2 e 3:
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Figura 2 - Definicao e divisdo topogréfica da doenca neuromuscular

DOENCA NEUROMUSCULAR

AREA TOPOGRAFICA

3} JUNCAO
MEDULA ESPINHAL NERVOS RGOSR ,
(SISTEMA NERVOSO (SISTEMA NERVOSO (AREA MUSCULO
CENTRAL) PERIFERICO)

MICROSCOPICA)

Fonte: Elaborado pela autora

Figura 3 - Nomenclatura de acordo com a topografia

NOMENCLATURA DA
DNM DE ACORDO COM A

TOPOGRAFIA
|
| | | |
™ ™ ™ ™
MIASTENIA OU
ATROFIA ESPINHAL NEUROPATIA SINDROMES MIASTENICAS MIOPATIAS
(MEDULA) (NERVOS) (JUNGAO (MUSCULO)
NEUROMUSCULAS)

Fonte: Elaborado pela autora

Dentre as divisdes topograficas das DNMs, a miopatia é caracterizada por afetar os
musculos, sendo dividida em miopatias adquiridas (que apresentam mais trés
subdivisbes) e as miopatias hereditarias, que também sdo subdividas em quatro,
dentre as subdivisdes estdo as distrofias musculares (CENTRO DE ESTUDO DO
GENOMA HUMANO, 2003; REED, 2002).
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O termo distrofia muscular também é uma definicdo coletiva para outros grupos de
doencas musculares hereditarias que, por sua vez sdo marcadas por apresentarem
em comum, fragueza muscular. Ademais, sdo doencas degenerativas e
progressivas. As distrofias também podem atingir adultos e criancas; nestas, a forma
mais comum de distrofias sdo as de Duchenne (CENTRO DE ESTUDO DO
GENOMA HUMANO, 2003; REED, 2002, CAROMANO, 1999).

O grupo estudado neste trabalho é o de criancas, portanto iremos abordar apenas
as caracteristicas das distrofias que afetam criancas. Nesse caso, os diagndsticos
mais encontrados neste estudo foram a Distrofia Muscular de Duchenne e em

segundo a Distrofia Muscular Congénita.

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) € uma doenca causada pela producao
defeituosa de uma proteina do musculo, chamada de distrofina. Em cerca de 2/3 dos
casos, a mutacdo responsavel foi herdada da mae do paciente (em geral,
assintomatica). Mulheres portadoras de mutacdo do gene da distrofina tém em cada
gestacédo, 50% de chance de transmitir esta alteracdo a sua prole, o que significa
gue pode ter tanto menino afetado (25%), como uma menina portadora (25%). Esta
podera ndo desenvolver, mas transmitir a mutacéo a seus descendentes. E a forma
mais comum de distrofia, com incidéncia de, aproximadamente, 1 a cada 3.000
meninos nascidos (CENTRO DE ESTUDO DO GENOMA HUMANO, 2003; REED,
2002; SOUZA; MELO, 2001).

Normalmente, as criancas, com distrofia muscular de Duchenne, comecam a
desenvolver sinais caracteristicos da doenca por volta de 3 anos de idade. Os
sintomas iniciais sdo quedas frequentes, dificuldade para se levantarem do chéo
(quando levantam fazem de forma estranha, como se estivessem escalando o corpo
esse sinal € chamado de Gower) (CENTRO DE ESTUDO DO GENOMA HUMANO,
2003; REED, 2002).

Também sentem dificuldade para correr, subir e descer escadas. As criancas
relatam muito cansaco, caimbras e dor intensa, e com o passar do tempo passam a

caminhar na ponta dos pés. Todos esses achados acontecem por conta da fraqueza
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muscular, que acomete todos os musculos do corpo e ndo apenas 0os membros
inferiores (CENTRO DE ESTUDO DO GENOMA HUMANO, 2003; REED, 2002).

A doenca evolui de forma progressiva, mas é marcante pela diminuigdo repentina da
gualidade da marcha que culmina com parar de andar e, a necessidade de uso de
cadeira de rodas que acontece, mais tardiamente, por volta de 12 a 13 anos.
Simultaneamente, aparece com outros eventos que acometem 0 COrpo, como,
dificuldade de tossir, engolir e até respirar. A perda da funcao, geralmente, ocorre
gradativamente, mas, em alguns casos, elas podem também ser de forma abrupta
(CENTRO DE ESTUDO DO GENOMA HUMANO, 2003; REED, 2002, SOUZA;
MELO, 2000).

As criancas com Duchenne, em pouco tempo, isso por volta dos 9 a 10 anos, ndo
conseguem realizar atividades simples como pentear o cabelo, escovar os dentes e
realizar refeicbes sem que alguém os auxiliem. Ainda nesse periodo, ou seja,
durante a progressdo da doenca, surge insuficiéncia respiratoria’® que causa
dificuldade para respirar, falta de forca para tossir, ocasionando infeccdes
respiratérias de repeticdo que, na maioria dos casos, leva o paciente ao Obito. O
musculo cardiaco também é afetado em, praticamente, todos os pacientes que
sobrevivem por maior tempo. O Obito ocorre por volta dos 18 aos 25 anos por
comprometimento cardiaco ou insuficiéncia respiratoria (CAROMANO, 1999;
SOUZA; MELO, 2000).

E quando h& a sobrevida apés essa faixa etaria'?, esta diretamente ligado a
realizacdo de acompanhamento seriado, com equipe multiprofissional (médico,
fisioterapeuta, nutricionista e psicologo) (CENTRO DE ESTUDO DO GENOMA
HUMANO, 2003).

Apesar do rapido avanco no conhecimento sobre a genética na Distrofia Muscular de

Duchenne, essa doenca ainda ndo possui cura. Os objetivos do tratamento séo

YA insuficiéncia respiratéria é compreendida pela dificuldade do sistema respiratério e desempenhar
sua funcéo adequadamente (PADUA; ALVARES; MARTINEZ, 2003).

2 Ha relato, em nosso Estado, de um rapaz com idade de 32 anos, com diagndstico de Distrofia
Muscular de Duchenne que sobrevive até os dias atuais.
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reduzir as incapacidades, prevenir complicagdes, prolongar a mobilidade e melhorar
a qualidade de vida (NAIR et al., 2001).

A Distrofia Muscular Congénita (DMC) trata-se de um grupo de doencas
degenerativas, primarias e progressiva, do musculo esquelético, com inicio intra-
Gtero ou durante o primeiro ano de vida, caracterizadas pela deficiéncia e/ou
auséncia da proteina miosina, e clinicamente pela acentuada reducdo da tenséo
elastica (tbnus) do musculo (hipotonia), fraqueza generalizada com retardo do
desenvolvimento motor, frequentemente, disturbios respiratérios e dificuldade para
se alimentar (REED, 2002).

A DMC pode ser classificada em trés diferentes tipos, sendo: a) DMC classica é
mais comum nos paises ocidentais, 0s pacientes apresentam inteligéncia normal e
sem alteragOes estruturais do cérebro. E se subdivide em merosina-positiva, onde ha
presenca da proteina, poréem com defeito/deficiéncia da mesma. E é diferenciada
pelo quadro clinico moderado, e que normalmente sdo deambulantes. Ja e
merosina-negativa, ou seja, auséncia da miosina € mais comum no Japéao, quase
todos os pacientes tém quadro clinico grave e ndo chegam a andar; b) DMC do tipo
Fukuyama (DMCF), com deficiéncia mental e alteracfes estruturais do cérebro e c)
DMC Sindrome Muscle-Eye-Brain (MEB), também chamada tipo finlandés, com
deficiéncia mental, alteracdes estruturais e defeitos oculares, que € a forma mais

grave da doenca, as duas ultimas sdo mais comum no Japao (REED, 2002).

Apesar dos avancos no estudo da genética molecular, ainda ndo se conhece
perfeitamente a correlacéo clinico-genética das diferentes formas de DMC, existindo

formas néo classificaveis, principalmente do tipo merosina-positiva (REED, 2002).

O adoecimento, independente da idade em que o sujeito se encontra, sempre é
sentido como uma ruptura nos padrées esperados de desenvolvimento. Quando o
adoecimento acontece na infancia, ele se torna ainda mais inesperado, e todos o0s
envolvidos sentem angustia e apreensdo (TRENTINI; SILVA; LEIMANN, 1990).

Para Trentini, Silva e Leimann (1990), quando se fala em adoecimento, muitos

aspectos devem ser levados em consideracdo. O adoecer € um processo que
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mobiliza sentimentos angustiantes, pois traz consigo a questdo da terminalidade a

gual todos estamos sujeitos.

Para Trentini, Silva e Leimann (1990), as implicacbes de uma doencga sobre o
desenvolvimento de um sujeito nas diferentes areas de sua vida (social, emocional e

cognitiva) se diferenciam muito e podem variar, dependendo da idade da pessoa.

A crianca/adolescente, geralmente, percebe o adoecimento como um processo
anormal de desenvolvimento, uma inadequacdo, um fendmeno indesejado que
acomete o sujeito, sendo capaz de mudar tudo que ele ja havia estruturado até o
momento. Além disso, o adoecimento ndo acomete unicamente o paciente e, sim,
toda sua familia e o circulo social em que vive (TRENTINI; SILVA; LEIMANN, 1990).

As distrofias musculares séo caracterizadas como doencas cronicas. Dentre varias
definicbes, considera-se doenca cronica aquela que tem um curso longo, podendo
ser incuravel, deixando sequelas e impondo limitacdes as fung¢bes do individuo
(limitacdo na execucdo das atividades de vida diaria, tais como andar, falar,
alimentar-se, escovar os dentes, pentear o cabelo etc.) requerendo adaptacao
(WOODS; YATES; PRIMONO, 1989).

A complexidade da doenca e o seu tratamento influenciam a trajetoria da doenca.
Assim, algumas fases da doenca podem ser previsiveis, e outras, incertas, porém
todas causam impactos e danos ao paciente e a familia. Cada fase tem tarefas
préprias, requerendo delas forcas, mudancas de comportamento, de atitude e
readaptacfes (ROLLAND, 1995).

Existem trés fases na histéria da doenca cronica: a fase de crise, caracterizada pelo
periodo sintomatico até o inicio do tratamento, ocorrendo uma desestruturacdo na
vida do paciente e da familia; a fase crénica, marcada pela constancia, progressao e
remissao do quadro de sinais e sintomas, quando o paciente e a familia procuram
dar autonomia e reestruturacdo as suas vidas; e a fase terminal, abrangendo desde
0 momento em que a morte parece inevitdvel, até a morte propriamente dita
(ROLLAND, 1995).
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Nas criangas/adolescentes com distrofias musculares, os momentos de crise s&o
caracterizados pela fase inicial dos sintomas. No caso da DMD as quedas
frequentes, dificuldade correr, subir e descer escadas e marcha patologica, até que a
familia comeca a perceber que algo esta diferente e decide procurar um médico, €
caracterizado pela crise. J& na DMC é identificado pela fraqueza muscular
generalizada que pode ser percebido intra-Utero, pois o bebé pouco se movimenta,
ou no primeiro ano de vida com o aparecimento também de fraqueza e atraso no
desenvolvimento. ApGs o diagnéstico e a definicdo do tratamento regular apresenta
a fase da constancia, ou seja, o0s sinais clinicos ndo desaparecem; em alguns casos,

eles retardam a progresséo rapida e/ou subita.

A fase cronica das distrofias que é considerada a instalacdo propriamente dita da
doenca, onde a fraqueza é visivel e todos sédo capazes de perceber que essa
crianca apresenta algo de diferente (uma fala pensada, engasgos, relatos de falta de
ar, dificuldade para tossir, para deglutir e para andar, esses eventos podem
acontecer em conjunto ou individualmente). A fase crénica também € marcada com
episédios de crise, com presenca de infeccOes respiratorias que, rapidamente,
podem evoluir para pneumonias e insuficiéncias respiratorias, devido a uma baixa
resisténcia/imunidade do organismo e por falta de protecdo das vias aéreas como,

por exemplo, a tosse, causando-lhe internacdes hospitalares frequentes.

Na Distrofia Muscular de Duchenne e em alguns tipos de DMC, ndo ha remissdo. Na
fase terminal do paciente com DMD e de algumas formas da DMC, muitas vezes, ele
se encontra internado e necessitando de assisténcia ventilatéria mecéanica, a
fragueza muscular € tdo grande que até o musculo cardiaco tem dificuldades de
contracdo, e ele morre por insuficiéncia cardiaca e/ou respiratéria (REED, 2002;
CENTRO DE ESTUDOS DO GENOMA HUMANO, 2003; CAROMANO, 1999).

E relatado por Trentini, Silva e Leimann (1990) que os pacientes com doenca cronica
precisam lidar com as perdas nas relacbes sociais, financeiras e da capacidade
fisica para realizarem suas atividades de vida diaria, mormente as relacionadas com
o lazer, isso porque se sentem ameacados tanto em sua aparéncia fisica como em
sua vida, conduzindo-o a modificar seus habitos, aprendem a fazer seus regimes de

tratamento e a aceitarem os incébmodos ligados a doenca.
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Todas as vezes que se fala em doenca cronica, € importante discutir o papel da
familia nesse contexto. A familia®® é descrita como um grupo de pessoas que se
relacionam entre si, de tal modo que qualquer alteracdo em um determinado
membro dessa familia afeta todos os elementos restantes (SPROVIERI;
ASSUMPCAOQ, 2001).

A vida de uma familia € um longo ciclo de eventos desenvolvimentais, que abrange
diferentes geracdes e varios contextos historico-socio-culturais. Assim, em nosso
caso, ela constitui instituicdo social significativa, da qual é preciso entender a
interacdo e a dindmica frente a doenca neuromuscular, uma vez que a doenca traz
consequéncias para o portador, interferindo na sua posi¢éo social e no seu estilo de

vida e em seus relacionamentos sociais (SPROVIERI; ASSUMPCAQ, 2001).

E indispensavel a participacdo da familia, quando um de seus membros adoece,
pois o adoecimento interfere no equilibrio do sistema familiar, causando
consequentes mudancas. De forma geral, sdo propiciadoras de crises que advém
essencialmente do estresse gerado pela quebra da rotina familiar, das
redistribuicdes repentinas e forcadas dos papéis familiares, do aumento de custos
financeiros, das insegurancas, das culpas. Sdo comuns as exacerbacdes e
atualizacdes de crises antigas e de sentimentos antes ndo manifestados, causados
por um choque na presenca de um diagnostico de uma enfermidade grave. Esse
sentimento causado pelo choque implicard em um estressor que afetara as relacdes
sociais dentro do sistema familiar, pois a rotina da familia altera-se com constantes
visitas ao médico, medicacdes e hospitalizacbes. O contato inicial com a doenca
gera nos familiares a ansiedade e o medo de perder seu ente com a morte
(CASTRO; PICCININI, 2002).

A familia, sociologicamente, é definida como um sistema social, dentro do qual podem ser
encontrados subsistemas, dependendo de seu tamanho e da definicdo de papéis. E através das
relacbes familiares, que os proprios acontecimentos da vida recebem seu significado e, através
dele, sdo entregues a experiéncia individual. E ela, portanto, unidade basica de desenvolvimento
das experiéncias das realiza¢bes e dos fracassos do homem. Sua organizacdo e estrutura ndo séo
estiveis. A sociedade fornece diretrizes para o seu funcionamento a fim de que ela lhe seja util. A
familia, portanto, € uma rede complexa de relagbes e emocgdes pela qual perpassam sentimentos e
comportamentos sendo a simples descricdo de seus elementos de uma familia, insuficiente para
transmitir a riqueza e complexidade relacional de sua estrutura (SPROVIERI; ASSUMPCAO, 1991).
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Figura 4 - Relacédo do doente neuromuscular e da familia
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Fonte: Elaborado pela autora

A Figura 4 ilustra a relacdo da familia com a crianca que apresenta doenca cronica
que, nesse caso se trata das doengcas neuromusculares, que apresenta
modificacbes em seu cotidiano, devido as complicacdes da propria enfermidade,
necessitando frequentemente ser submetidas as hospitalizacbes para exames e
tratamentos, a medida que a doenca progride. Assim, as relacdes de convivéncia,
tanto da crianca/adolescente quanto da familia sofrem alteragcdes que podem ser em
maior ou menor grau, ou seja, esse paciente muitas vezes se encontra incapacitado
de frequentar a escola e de brincar. Por outro lado, os familiares também ficam longe
de suas relagdes sociais, uma vez que esses individuos precisam de cuidados
especiais por ndo conseguirem realizar sozinhos as atividades de vida diaria, além

de a familia ficar a mercé do DNM, ela ainda vivencia a cada dia o0 medo da morte.

A doenca crbnica e a hospitalizacdo s&o interfaces de uma dura realidade
enfrentada pela crianga/adolescente e seus familiares, onde o medo, a ansiedade e

a angustia se tornam, muitas vezes, companheiros fiéis de jornada na luta diaria pelo
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restabelecimento da condicdo de saude (TRUGILHO, 2003). E esses eventos néo
séo diferentes na Distrofia Muscular de Duchenne.

3.2 PERSPECTIVAS DA INCLUSAO SOCIAL NA VIDA DE CRIANCAS/
ADOLESCENTES COM DOENCA NEUROMUSCULAR

A palavra “incluir’ significa: fazer parte, inserir, introduzir, abranger, compreender,
envolver, implica acrescentar e somar (ALVES, 2009). A inclusdo social é um
conjunto de meios e acdes que combatem a exclusdo aos beneficios da vida em
sociedade, provocada pela falta de classe social, origem geogréfica, educacéo,
idade, existéncia de deficiéncia ou preconceito racial e sexual (STAINBACK;
STAINBACK, 1999).

A vida de pessoas com deficiéncia, durante séculos, foi marcada pela segregacéao, a
desqualificacdo e a exclusdo em varias regides do planeta, e isso nao foi diferente
no Brasil, sobretudo se considerarmos que, segundo o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (2000), ha quase 25 milhdes de Pessoas com Necessidades
Especiais (PNEs), e apenas 3% encontram-se frequentando alguma atividade
escolar (MANTOAN, 2003).

No Brasil, o termo inclusdo passou a circular no meado dos anos de 1980,
principalmente, através de grupos politicos de esquerda brasileira, mas foi no inicio
do novo século que se iniciaram os debates com mais intensidade sobre o tema
(GODOQY, 2004).

A discussao sobre o tema inclusdo, no mundo, teve comeco na década de 1990,
desde esse momento, muito se tem falado a respeito nos ultimos tempos, aplicando-
Ihe conceitos diferenciados, a partir da diversidade de situacdes que a sociedade
apresenta. O tema ganhou destaque, quando varios segmentos sociais (mulheres,
negros, sem terra e tantos outros) lutaram por seus direitos. Embora ndo tenham
conseguido, plenamente, sua inclusdo na sociedade, muita jA avancou, e com
esses, ha outros grupos de excluidos, as pessoas com deficiéncia, que ndo tém
acesso aos direitos que devem pertencer a todos, como educacédo, saude, trabalho,

locomocgéo, transporte, esporte, cultura e lazer (GODOQOY et al., 2000).
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Para falarmos de inclusdo social, é necessério entendermos um pouco sobre esse
termoinclusdo que, diante de tantas mudancas, eclode na evolugcdo da sociedade,
surge entdo um novo movimento, o da inclusdo, consequéncia de uma viséo social,
de um mundo democratico, quando se pretende respeitar direitos e deveres
(GODOQY et al., 2000).

A incluséo foi descrita por alguns autores, como veremos que Segundo Martins
(2002), a inclusdo também pode ser entendida como resultado de uma metamorfose
nos conceitos que procuravam explicar a disposicdo da sociedade, a partir do

desenvolvimento capitalista.

O autor Martins (2002), ainda aponta que a inclusdo social, mais que definir
problemas sociais, € a expressdo da incerteza e da inseguranca tedrica na

compreensao dos problemas sociais da sociedade contemporéanea.

Para Godoy (2004) o termo inclusdo surge na politica como forma de pensar o
homem moderno, tendo o mundo globalizado como referéncia, mundo onde

encontramos os que estédo dentro e os que estédo fora da insercao social.

Inclusdo social é oferecer aos mais necessitados oportunidade de acesso a bens e
servicos, dentro de um sistema que beneficie a todos e ndo apenas aos mais
favorecidos no sistema meritocratico em que vivemos (STAINBACK; STAINBACK,
1999).

Faleiros (2006) atenta para o fato de a inclusdo social estar profundamente,
vinculada a exclusao. E, de acordo com Costa; Gongalves Junior; Munster (2007) a
expressdo exclusdo social se opBe a inclusdo, mas é usada hoje de forma
generalizada, e nem mesmo entre os especialistas, existe unanimidade quanto ao

sentido da palavra excluséao.

Ressalta-se que Sassaki (1997) é um grande colaborador para a definicdo do termo
Inclusdo Social, que em seu trabalho, Inclusédo: construindo uma sociedade para
todos, registra uma discussédo e definicdo para o termo e, em especial, o descreve

diretamente relacionado a pessoa com deficiéncia.
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Diferente do que se imaginava, ainda na interpretacdo de Romeu Sassaki, inclusao
e integracdo ndo querem significar a mesma coisa. Integracéo, para ele, € a insercao
de uma pessoa, com necessidades especiais, preparada para conviver na sociedade
quer dizer, uma pessoa devera ser instruida para se adaptar ao movimento da
sociedade, enquanto que a inclusdo é entendida como a modificacdo da sociedade
como pré-requisito para que elas mesmas possam buscar seu desenvolvimento e
exercer a cidadania. Contudo, o autor estabelece que a incluséo social ndo acontece
repentinamente, mas € um processo que contribui para a constru¢do de um novo
tipo de sociedade através de transformacdes, que possam ocorrer Nnos espacos
fisicos da cidade, nos meios de transporte, no interior das politicas publicas e na
mentalidade de todas as pessoas, sejam elas, jovens, adultas ou idosas (SASSAKI,
1997).

Ainda para Sassaki (1997), inclusdo € o processo pelo qual a sociedade se adapta
para incluir, em seus sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades
especiais™ sendo que estas, simultaneamente, se preparam para assumir seus
papéis na sociedade. Assim, as pessoas com necessidades especiais devem
encontrar na sociedade, caminho propicio para o seu desenvolvimento, seja na
educacdo, na cultura, na qualificacdo profissional e social, e estando elas ja

inseridas no processo, a sociedade se adapta as suas limitacoes.

A inclusd@o social, portanto, € um processo que contribui para a construcao
de um novo tipo de sociedade, através de transformacdes pequenas e
grandes, nos ambientes fisicos (espago interno e externo, equipamentos,
aparelhos e utensilios, mobilidrio e meios de transportes) e na mentalidade
de todas as pessoas, portanto do préprio portador de necessidades
especiais (SASSAKI, 1997, p. 42).

De acordo com Sassaki (1997), a inclusdo social constitui um processo bilateral no
gual as pessoas socialmente marginalizadas e a sociedade buscam dirimir
problemas, decidir sobre solucdes e efetivar a equiparacdo de oportunidades a

todos.

A inclusdo social se legitima a partir do momento em que todos, sem distincéo,

devem ser incluidos, ndo importando qualquer que seja a etnia, cultura, orientacéo

4 Com este termo necessidades especiais 0 autor Sassaki se refere a pessoa com deficiéncia, porém
num contexto geral, pode-se incluir qualquer pessoa que sinta-se em uma situacdo de
desigualdade.
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sexual e deficiéncia. Esse processo de inclusdo surge por uma necessidade de
eliminar préaticas segregacionistas (COSTA; GONCALVES JUNIOR; MUNSTER,
2007; MANTOAN, 2003).

Todos devem ser respeitados, ndo importa 0 sexo, a idade, as origens étnicas, a
opcao sexual ou a deficiéncia. Uma sociedade aberta a todos, que estimula a
participagao de cada um e aprecia as diferentes experiéncias humanas e reconhece
o potencial de todo cidaddo, é denominada sociedade inclusiva’® e esta tem como
objetivo principal oferecer oportunidades iguais para que cada pessoa seja
autbnoma e autodeterminada, ela é, portanto, fraterna: busca todas as camadas
sociais, atinge todas as pessoas, sem excec¢ao, respeitando-as em sua dignidade
(GODOQY et al., 2000).

E, sabendo que socializar € o modo em que o individuo se adapta ao meio em que
vive, a0 mesmo tempo em que interage sobre ele, entende-se que a socializagéo e
uma pratica cotidiana em que o meio influencia na formacdo da pessoa e, por
consequéncia, também sofre influéncia. Pode-se, dessa forma, dizer que a
socializacdo € uma significativa construcdo de saberes, onde sujeito e objeto se
interagem (OLIVEIRA; VOGT, 2010, p. 126).

A limitacdo das pessoas ndo diminui seus direitos, sdo cidadaos e fazem parte da

sociedade como qualquer outro individuo (GODOY et al., 2000).

Com base na citacdo de Godoy et al., (2000) entende-se que as criancas com
doenca neuromuscular possuem direitos iguais de saude e convivio social (e isso

inclui educacao, moradia, alimentacdo e outros).

Para haver inclusdo social € preciso respeitar a crianca/adolescente com
necessidades especiais, possibilitando-a de conviver com os individuos ditos
normais, por meio de trocas, dando-lhes assim condicdes minimas para o
ajustamento social. E isso acontece pelo oferecimento a essas

criancas/adolescentes de um ambiente saudavel, com uma convivéncia que deva

* A sociedade inclusiva é definida como uma sociedade que reconhece todos os seres humanos

como livres e iguais e com direito a exercer sua cidadania (GODQY et al., 2000).
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contribuir, a fim de que n&o seja formada uma geragao preconceituosa, por exemplo,
em uma sala de aula (ALVES, 2009).

Os autores Rabello e Passos (2012) fazem uma breve discussdo sobre a
importancia do convivio social para o desenvolvimento humano, abordando
conceitos discutidos por Piaget e Vygotsky, que enfatizam o processo historico-
social no desenvolvimento humano. Segundo 0os mesmos autores, a perspectiva de
Piaget (piagetiana) € considerada maturacionista, no sentido de que ela preza o
desenvolvimento das func¢des bioldgicas, para que o desenvolvimento humano, de
uma forma geral, aconteca. J& na chamada perspectiva socio-interacionista ou
sécio-histérica, abordada por Lev Vygotsky, a relacdo entre o desenvolvimento esta
atrelada ao fato de o ser humano viver em meio social, sendo esse meio a alavanca

para os dois processos que caminham juntos, ainda que ndo em paralelo.

Rabello e Passos (2012) descrevem, ainda, que, para Vygotsky, o desenvolvimento
biol6gico, psicologico e mental é promovido pela convivéncia social. Os autores
ainda relatam que, para Vygotsky, o processo de socializacao/inclusdo social
acontece por meios de ambientes e praticas especificas que propiciem essa

aprendizagem.

O desenvolvimento social de criancas/adolescentes com doenca neuromuscular,
enquanto seres humanos que sao e que vivem dentro de uma sociedade, deve
acontecer de forma normal, essas pessoas precisam frequentar a escola, brincar e
se relacionar com outras criancas. Nesse contexto, € possivel que as limitacdes

impostas pela DNM afetam seu desenvolvimento social.

A escola proporciona o caminho para o desenvolvimento social, pois a mesma expoe
a aprendizados e experiéncias importantes, o que, por sua vez, transforma e inclui
(RABELLO; PASSOS, 2012).

O lazer é outro meio de propiciar a inclusdo. O lazer, dentre tantas definicbes,
também é compreendido como o desenvolvimento de uma participacdo social

voluntaria. O lazer participa da complexa trama histdérico-social que caracteriza a
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vida na sociedade e esta aliado ao processo de transformacao para uma sociedade
inclusiva (GOMES, 2008).

A crianga/adolescente com distrofia muscular tem seu ritmo de vida afetado, que
pode ser imposto pelo tipo de tratamento que é submetido, pela frequéncia desse
tratamento, por longos periodos de internacbes hospitalares, causando-lhe uma

série de restricdes no seu cotidiano e em suas relagdes sociais.

Os textos descritos nos fazem entender que o desenvolvimento de uma
crianca/adolescente ndo é apenas o resultado de alteracdes fisicas e/ou genéticas
isoladas, todavia decorrente de trocas reciprocas que se estabelecem durante a

vida.

Ainda neste capitulo vale aprofundar uma discussdo um pouco mais profunda sobre

a inclusédo, como faremos a seguir.

No Brasil, as acfes sociais, pretendendo facilitar o acesso a profissionalizacdo e a
inclusdo social de pessoas com deficiéncia sdo ainda restritos, apesar de a inclusao
destas pessoas no mercado de trabalho ja contar com amparo legal. Tanto assim
gue, em diversas passagens da atual Constituicdo Federal estdo assegurados, sob
diversos aspectos, os direitos das pessoas portadoras de deficiéncia. Outros
instrumentos legais, inspirados na Constituicdo, foram regulamentados para este
segmento da populacéo, por meio das Leis n°® 7.853/89 e n° 8.080/90, a denominada
Lei Organica da Saude, bem como o Decreto n° 3.289/99 (BRASIL, 1999).

A Lei n® 7.853/89, no art. 2° inciso IlI, dispbe sobre o apoio a pessoas com
deficiéncia e a sua inclusédo social (BRASIL, 1989). Nessa perspectiva, gerou novos
rumos para o direito a inclusédo social dentre eles a Declaracdo de Salamanca, no
gual foram estabelecidas politicas de inclusdo e de educacdo inclusiva. Sendo
assim, podemos dizer que o direito a educacdo e uma forma de inclusdo social
(OLIVEIRA; VOGT, 2010).

Desse modo, salientam-se os principios relativos ao direito fundamental a educacéo,

ao respeito as diversidades de caracteristicas, interesses, habilidades e
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necessidades de aprendizagem, ao acesso de pessoas com necessidades especiais
educativas a escola regular, a pedagogia centrada na criangca atendendo
necessidades, ao trabalho de combater atitudes discriminatérias em escolas

regulares inclusivas entre outros aspectos (MACIEL, 2000).

Os esforgos que vem sendo focalizados para a pratica de inclusdo social aos poucos
consegue substituir a pratica de que a pessoa com deficiéncia é que deve mudar
para se adequar. Os movimentos populares apontam, cada vez mais, para a
necessidade de se trabalhar a questdo da inclusdo social, tendo em vista as
sociedades que se intitulam inclusivas ndo poderem mais admitir preconceitos,
discriminagdes, barreiras sociais, culturais e pessoais (MACIEL, 2000; OLIVEIRA,
VOGT, 2010).

O principio norteador assenta-se numa sociedade que atenda as necessidades de
seus membros, inserindo todas as pessoas, independente de suas condi¢cbes
sociais, econdmicas, culturais e fisicas. Assim, a inclusdo social das pessoas com
deficiéncia passa a possibilita-las 0 acesso aos servi¢cos publicos, aos bens culturais
e aos produtos decorrentes do avanco social, politico, econdmico, cientifico e
tecnolégico (MACIEL, 2000; ALVES, 2009; OLIVEIRA; VOGT, 2010).

Para que haja inclusdo de pessoas com deficiéncia é necessario valorizar
sentimentos, desejos e sonhos e nao apenas enxergar suas deficiéncias,
defasagens e dificuldades (ALVES, 2009).
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4 INCLUSAO SOCIAL E ACESSO AOS SERVICOS DE SAUDE DE
CRIANCAS/ADOLESCENTES COM DOENCA NEUROMUSCULAR

O interesse na realizagdo desta pesquisa e sua concretizagcédo fazem parte de uma
conquista que foi construida durante minha vida académica e profissional. Ao longo
dos periodos que passei avaliando forca da musculatura respiratéria de criancas
com doencga neuromuscular, observei de forma ndo sistematica, que muitas eram as
barreiras de caréater politico-social que recaiam sobre a vida desses pacientes e de

seus familiares.

Diante dessa situacao, senti a necessidade de aprofundar meus estudos sobre o
tema e me dispus a conhecer e apontar as politicas de assisténcia a pessoa com
deficiéncia com énfase no amparo a crianga/adolescente com doenca
neuromuscular, bem como, aspectos sociais que interferem e/ou impedem o acesso
desse paciente aos servi¢cos de saude e a participacédo na vida social, como usufruto

de bens e servigos existentes.

A pesquisa de campo foi realizada no Centro de Reabilitacdo Fisica do Estado do
Espirito Santo (CREFES). Este é referéncia estadual na prestacdo de servicos de
média e alta complexidade de reabilitacdo fisica, no qual o paciente tem acesso a
todos os profissionais, caso seja necessario para o seu tratamento. O CREFES fica
localizado no municipio de Vila Velha, estado do Espirito Santo - ES. As consultas
para avaliacdo precisam ser marcadas no local, pelo usuario ou familiar. Para a
primeira consulta, se faz necessario apresentar documento de identificacdo, cartao
do Sistema Unico de Saude (SUS), comprovante de residéncia e todos os exames
médicos ja realizados, além do encaminhamento do médico com o diagndstico
(ESPIRITO SANTO, 2013).

A escolha dessa instituicdo se deu por ser o CREFES um centro de referéncia.
Pensando, portanto, na possibilidade de se encontrar um maior nimero de pacientes

com DNM para compor a amostra desta pesquisa.

Mensalmente, o Centro oferece reabilitacdo para uma média de 8 mil adultos e 820
criancas. Além desse trabalho, realiza a concessao de Orteses, meios auxiliares de

locomogédo (cadeira de rodas, cadeiras higiénicas, andadores, muletas, coletes,
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entre outros) e de préteses auditivas, mamarias e de membros superiores e
inferiores (ESPIRITO SANTO, 2013).

Para alcance dos objetivos informados anteriormente, a pesquisadora realizou,

inicialmente, um estudo retrospectivo’® observacional'’ com analise de prontuérios.

Foram incluidas criancas com diagnostico confirmado de doenca neuromuscular,
com idade entre 7 e 25 anos, cadastrados no CREFES, no periodo de 2009 a 2012,
tendo sido excluidos pacientes néo localizados'® e/ou que foram a 6bito. Também
participaram como amostra deste estudo o0s responsaveis/cuidadores das
criangas/adolescentes com DNM.

A selecdo inicial dos prontuarios foi realizada, tendo como referéncia minha primeira
pesquisa, onde foram avaliados dezessete pacientes com doenca neuromuscular.
Esperava-se que o mesmo grupo também dela participasse, porém sete pacientes
nao foram localizados, dois foram a 6bito e uma crianca, o responsavel ndo quis
participar da pesquisa, relatando falta de tempo. Sendo assim, fazem parte desta
pesquisa sete pacientes com doenca neuromuscular, e destes ha dois grupos de

irmaos, o que compde cinco familias, conforme descrito na figura 5.

'® Baseado em dados de periodos passados (SOARES; SIQUEIRA, 2002).

" O pesquisador ndo impde um determinado dado e/ou informagéo para cada grupo de pessoas, mas
usa as informacoes ja disponiveis sobre o paciente (SOARES; SIQUEIRA, 2002).

' O meio de localizacdo dos pacientes para realizar o contato era por telefone quando constavam os
ndmeros nos prontuarios ou nos dias que 0s pacientes apareciam para consulta no CREFES.
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Figura 1 — Selec&o dos pacientes
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Fonte: Elaborado pela autora

Nesse primeiro momento, por meio da analise de prontuarios, confirmamos o
diagnostico de doenca neuromuscular e coletamos informacdes: idade, diagndstico,
exames, pareceres, relatérios e outros dados julgados importantes para pesquisa.
Também buscamos a obtencédo de informacdes complementares a fim de levantar
guestionamentos a serem realizados durante a entrevista, objetivando alcancar
melhor entendimento das condi¢cdes que envolveram 0 acesso aos servigos de

saude e incluséo social das criancas com DNM.

A pesquisadora principal aguardou a autorizacao por parte do CREFES para realizar
a coleta de dados,por aproximadamente, oito meses'®, sendo que a coleta de dados
nos prontuarios foi concedida, a partir de dezembro de 2012, porém, tendo sido
efetivada em fevereiro de 2013, pois, n0s meses anteriores 0s pacientes estavam de

férias.

Da mesma forma que foi realizada a selecdo dos prontudrios, também foi por
conveniéncia a escolha dos pacientes, compreendida pelo comparecimento para as

consultas, ou aqueles que, apos contato telefénico, aceitaram participar da pesquisa.

1 Aguardando: a) liberacdo do comité ética e pesquisa do Hospital Infantil Nossa Senhora das
Gracas que é responsavel por avaliar pesquisas ligadas ao CREFES; b) liberagédo da diretoria do
referido Centro e c¢) separagdo dos prontuarios realizada pelos funcionarios da instituicao.
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No segundo momento da pesquisa, fizemos um estudo de casos com abordagem
qualitativa®® e quantitativa®* através de entrevista semiestruturada®® com perguntas
abertas e fechadas. Todas as entrevistas foram realizadas pela pesquisadora
principal, registradas em um gravador de voz e transcritas na integra, buscando
garantir que a totalidade das entrevistas fossem registradas e, posteriormente,
transcritas; essas também se tornaram documentos e base de dados para analise.
As entrevistas procederam-se individualizadas e com média de duracgdo entre 1 a 2
horas.

Os responsaveis eram convidados a participar da pesquisa, que foi aprovada pelo
Comité de Etica e Pesquisa da Plataforma Brasi/CONEP sob parecer n°
139.671/2012 (Anexo A) e do Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloéria (HINSG) sob
registro n° 29/2012 (Anexo B) e também pelo Conselho de Pesquisa do CREFES
(Anexo C), mediante a explicacdo dos objetivos da mesma e leitura do ja citado
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Logo apdés o assinarem, 0sS
entrevistados foram informados sobre a possibilidade de se retirarem do estudo a

gualquer momento, sem qualquer prejuizo.

Nas entrevistas, foi realizada escuta diferenciada, fazendo intervencdes todas as
vezes que necessario, na busca de informacbes mais amplas quando o0s
entrevistados respondiam as questdes discursivas de forma objetiva, por exemplo,
foi perguntado: seu filho brinca? Normalmente, a resposta era sim. Porém, nesse

momento, fez-se necessaria a intervencdo da entrevistadora, a fim de que essa

2N pesquisa de carater qualitativo como um conjunto de diferentes técnicas interpretativas que

visam a descrever e a decodificar os componentes de um sistema complexo de significados, tendo
por objetivo traduzir e expressar o sentido dos fenbmenos do mundo social. Nesse sentindo, nela
ndo existe a preocupacado de se produzir dados numéricos, mas de se compreender o contexto e a
qualidade do objeto investigado” (NEVES, 1996, p. 1).

Zporém, Demo (1995), reconhece as ciéncias sociais e utiliza procedimentos da pesquisa
guantitativa para a produgéo de suas investigagfes, entendendo que as metodologias quantitativa e
gualitativa ndo sédo excludentes, mas podem se constituir em grandes aliadas para a compreensao
dos fenbmenos. O autor ainda descreve que as metodologias quali e guantitativas uma n&do € maior,
nem melhor que a outra. Ambas sdo da mesma importancia metodolégica.

*“Uma das caracteristicas da entrevista semiestruturada é a utilizacdo de um roteiro previamente
elaborado” (MANZINI, 2004, p.1). A entrevista semiestruturada é similar a uma conversa/dialogo
com o entrevistado, baseia-se em certos assuntos que se pretende focar, ndo é t&o rigida quanto
uma entrevista formal, pois permite aprofundar questdes. A flexibilidade e possibilidade de
adaptacao ao entrevistado, as suas reagfes ou ao contexto, permitem uma maior recolha de dados
(COSTA et al., 2004).
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resposta nédo fosse tado objetiva. Sendo assim, era perguntado: brinca como? com

guem? onde? E outras que, no momento, foram julgadas convenientes.

Antes do inicio da entrevista, os participantes foram informados de como seria a

execugdo da mesma e a importdncia da sinceridade no fornecimento das

informagdes. A entrevista gerou, em alguns entrevistados, sentimentos que remetem

ao sofrimento de relembrar as caracteristicas clinicas da doenca e as dificuldades

sociais que os cercam, mas todos se prontificaram a dar continuidade a entrevista,

na esperanca de alcancar algo de melhor para seus filhos, principalmente quando

explicado para os responsaveis a importancia de uma pesquisa cientifica.

A seguir, descrevo uma sintese do roteiro da entrevista semiestruturada:

a)

b)

Perfil da crianca/adolescente com doenca neuromuscular e dos
responsaveis

Para obter os dados referentes ao perfil das criancas/adolescentes com
doenca neuromuscular, realizamos entrevista com o responsavel/cuidador,
durante a qual foram colhidas e/ou confirmadas informagbes quanto a
identificacdo do paciente: idade, sexo, escolaridade; a caracteristica da
doenca: diagnéstico, tempo de diagnéstico, comorbidades® associadas e o

uso de dispositivos auxiliares de locomocao.

Trabalhamos a Escala de EgenKlassifikation®* (Anexo D), que quantifica o
grau de limitacdo funcional para realizar as atividades de vida diaria (AVDS)

em pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne;

Levantamento socioeconémico
Também foi aplicado um questionario aos responsaveis/cuidadores, com
questbes referentes as condicdes socioecondmicas (APENDICE B). Este, por

sua vez, foi classificado através da Associacdo Brasileira das Empresas de

3 presenca ou associacdo de duas ou mais doengas no mesmo paciente (BUENO, 1990).

** A escala EgenkKlassifikation (EK) foi desenvolvida na Dinamarca e, em outubro de 2006, validada
para o portugués, por Martinez e colaboradores. A escala possui 10 (dez) itens a ser executado.
Cada um destes possui 4 (quatro) alternativas, graduadas de 0 a 30. Quanto maior o resultado, pior
o0 estado do paciente. O desempenho estd relacionado a forca, contraturas musculares,
dependéncia de cadeira de rodas e a capacidade respiratoria vital forcada. Apesar da escala ter
sido montada para usuarios de cadeira de rodas, sua aplicacdo também pode ser realizada mesmo
guando esta ndo se faz necessaria (MARTINEZ et al., 2006).
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Pesquisa (ABEP), em 2012 (Anexo E) que, por meio do Critério de
Classificacdo Econdémica no Brasil (CCEB), define e enfatiza sua funcdo de
estimar o poder de compra das pessoas, familias urbanas e o grau de
instrucdo do chefe da familia, abandonando a pretensdo de classificar a
populacdo em termos de classes sociais (ABEP, 2013).

Essa classificacdo é realizada com base na posse de bens e nao, na renda
familiar. Para cada bem possuido ha uma pontuacéo, e cada classe é definida
pela soma dessa pontuacao. As classes definidas pelo ABEP séo: Classe Al
(42-46 pontos), Classe A2 (35-41 pontos), Classe B1 (29-34 pontos), Classe
B2 (23-28 pontos), Classe C1 (18-22 pontos), Classe C2 (14-17 pontos),
Classe D (8-13 pontos) e Classe E (0-7 pontos).

Planejamento familiar e aconselhamento genético

Informacbes do periodo pré-natal: idade ao engravidar, realizacdo e
guantidade de exames pré-natais, local da realizagdo do pré-natal, presenca
de complicacdes durante a gestacdo (doenca, violéncia e uso de drogas
ilicitas), se realizou planejamento familiar e se foi informada sobre a

possibilidade de novos casos na familia.

Inclusao social

Entende-se [sic] que a inclusdo social € importante e necesséaria para
estabelecer relagbes entre pessoas, pessoas e comunidade na qual se
inserem, pessoas e grupos, grupos entre si, grupos e sociedade mais
ampla, em um contexto histérico de nagéo e, por isso, praticas sociais se
estendem em espaco/tempo construido por aqueles que delas participam,
seja compulsoriamente, seja por escolha politica ou de outra natureza, seja
por adesdo (SILVA; GOBBI; SIMAO, 2005, p.78).

Objetivando identificar meios de inclusdo social das criancas/adolescentes
com DNM, os entrevistados foram questionados quanto: a frequéncia escolar,
ao meio de brincadeiras, as amizades, a pratica de esporte e as atividades

extraescolares que promovam inclusao social.

Assisténcia as criancas/adolescentes com doenca neuromuscular e o

acesso aos servi¢cos de saude no CREFES
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A fim de conhecer como os pacientes com doenc¢a neuromuscular tém acesso
aos servicos do CREFES e como ele acontece, foi realizada uma entrevista
semiestruturada com o0s responsaveis pelas criancas/adolescentes com
doenca neuromuscular, com questdes referentes ao primeiro contato do
paciente com o CREFES; dificuldades encontradas no acesso e na
acessibilidade aos servigos de saude, como é feito o acompanhamento pela
equipe interdisciplinar, quais sao as especialidades ofertadas e por quais 0s
DNM s&o atendidos e por quantas vezes por més (APENDICE C).

Na entrevista semiestruturada, também foram coletadas informacdes que
levaram a pesquisadora a conhecer o caminho percorrido pelo paciente com
doenca neuromuscular para chegar ao atendimento oferecido pelo CREFES
(APENDICE D).

A analise dos dados buscou, como fonte, elementos obtidos nos prontuarios,

bem como os conteddos das entrevistas.

A anélise de contetido® é uma técnica de investigacdo que tem por finalidade
a descricdo objetiva, sistematica e quantitativa do conteldo manifesto da
comunicacdo (BARDIN, 1994).

*De acordo com Bardin (1994, p. 18), “A célebre definicio de analise de contelido surge no final dos
anos 40-50, com Berelson, auxiliado por Lazarsfeld afirmando que a andalise de contelido é uma
técnica de investigagao”.

Logo depois, houve outras tentativas de aprimoramento, aprofundando o significado, regras e
principios do método. Posteriormente, a andlise de contelido passa a ser definida como um conjunto
de técnicas de andlise de comunicacgbes, que utiliza procedimentos sisteméticos e objetivos de
descricdo do conteddo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢bes de producdo/recepcdo (variveis inferidas)
dessas mensagens (BARDIN, 1994).

Godoy (1995), afirma que na sua origem a analise de conteldo tem privilegiado as formas de
comunicacdo oral e escrita, 0 que ndo deve excluir outros meios de comunicagdo. Qualquer
comunicacdo que vincule um conjunto de significacdes de um emissor para um receptor pode, em
principio, ser traduzida pelas técnicas de analise de contelido. Parte do pressuposto que por tras do
discurso aparente, esconde-se um outro sentido que convém descobrir. A andlise de contelddo
sofreu as influéncias da busca da cientificidade e da objetividade recorrendo a um enfoque
guantitativo que lhe atribuia um alcance meramente descritivo.

A analise das mensagens neste intuito se fazia pelo calculo de frequéncias. Essa deficiéncia cedeu
lugar & analise qualitativa dentro dessa técnica, possibilitando a interpretacéo dos dados, pela qual
0 pesquisador passou a compreender caracteristicas, estruturas e/ou modelos que estdo por tras
das mensagens levadas em consideragdo (GODOY, 1995).

O processo descrito se refere a uma visdo interpretativa da realidade do ponto de vista dos
entrevistados. Esse processo tem predominado na pesquisa qualitativa, seja por critérios da teoria
das representacdes sociais ou da teoria da agdo. Tais teorias buscam a compreensao da realidade



74

Quanto ao método estatistico empregado, no que se refere aos dados
guantitativos, foi realizada andlise descritiva dos dados com frequéncia e
variancia e, para os dados qualitativos, foi realizada transcri¢do, na integra,

dos relatos obtidos através das entrevistas e analise de contetdo.

4.1 A FAMILIA DAS CRIANCAS/ADOLESCENTES COM DOENCAS
NEUROMUSCULARES

Neste tdpico, sdo relatados os aspectos sociodemogréaficos e econdémicos, bem
como o planejamento familiar e as relacdes da doenca na familia. O quadro 1
sintetiza os aspectos sociodemogréficos e econdmico das familias. Para preservar o

anonimato dos responsaveis, a eles foram atribuidos os nomes de flores.

Quadro 1 — Aspectos sociodemografico e econdmico das familias entrevistadas
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GROEVR | F | 7 | Sofel | Dometiz | hompen | Sm | AelsEis | Sm i 0 b
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Superir Acmadel
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*SM — Salario minimo sem incluir beneficio do governo

**Gloriosa € a avo de uma das criancas com DNM, e esta responsavel por ele e sua irmé. Esta
avo ja teve um filho e um irm&o com DMD, que evoluiram a ébito.

Fonte: Elaborado pela autora

Notamos que os grupos familiares entrevistados, em sua maioria, sdo formados por
mulheres, constituidos por apenas dois homens. A média das idades foi de 46 + 8,7

anos (variando entre 37 e 62 anos). Quanto ao estado civil, 3 sdo casados, 1 é

do ponto de vista dos entrevistados a partir do discurso declarado pelos mesmos (SILVA, GOBBI,
SIMAOQO, 2005).
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solteira e 1 € vilvo. Apenas uma das cinco familias ndo possui casa propria,

morando de aluguel.

No que concerne a escolaridade, trés ndo concluiram o ensino fundamental, e
guanto a profissdo, houve grandes variacbes. A escolaridade esta diretamente,
relacionada ao acesso aos servicos de saude, principalmente, os de alta
complexidade do SUS. A escolaridade do chefe da familia tem impacto significativo
na decisdo da procura ao servico de saude (TRAVASSOS; OLIVEIRA; VIACAVA,
2006; NORONHA; ANDRADE, 2005).

Durante a entrevista, 0s responsaveis informaram que o servico de saude utilizado
era/é o SUS, apenas Crisdntemo mencionou utilizar a rede privada de saude. O

mesmo € o Unico do grupo que estudou nivel superior (mesmo que incompleto).

Autores Travassos, Oliveira e Viacava (2006) citam que os individuos somente
atendidos pelo SUS tém nivel de escolaridade menor e fazem uso quase

exclusivamente da rede publica.

A renda meédia familiar encontrada foi superior a um salario minimo. Entdo, ao
considerarmos a classificacdo econdmica das familias, conforme critério da ABEP,
obteve-se as seguintes classes: B2 familias Gloriosa e Crisantemo, D familias

Gardénia e Rosa e classe E familia Frésia, que é a familia que mora de aluguel.

Como forma de complementar a renda familiar, trés dos participantes afirmaram que
as criancas recebem beneficio do Governo, sendo esse chamado pelos
entrevistados de aposentadoria; porém, dentro da categoria de beneficios
concedidos pelo governo, achou-se o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC),
gue foi instituido pela Constituicdo Federal de 1988 (CRFB/88) e regulamentada

pela Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS).

O BPC é um beneficio da Politica de Assisténcia Social (PAS), que integra a
Protecdo Social Basica no ambito do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) e,
para acessa-lo, ndo é necessario contribuir com a Previdéncia Social (PS). E um

beneficio individual, que assegura a transferéncia mensal de 1 (um) salario minimo a
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pessoa com deficiéncia, de qualquer idade, com impedimentos de longo prazo, de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade, em
igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas (BRASIL, 2013).

As familias Frésia e Rosa sdo as que pertencem a menor classe econbmica. A
familia Rosa ainda relata que vive apenas com um salario compativel com a
profissdo, a de porteiro, e sem o auxilio do governo do beneficio da aposentadoria,
recebendo apenas o Bolsa-Familia. Quando questionada a familia Rosa sobre o
porqué de ndo ter o beneficio, 0 mesmo informou que solicitou e Ihe foi negado,
sendo que o Unico beneficio concedido foi o de utilizagdo do transporte coletivo,
conforme depoimento:

Tentei aposentar ele, mas deu indeferido devido ao salario. A Unica
coisa que consegui foi a carteirinha para ndo pagar passagem.
(ROSA)

Diante do exposto, é possivel perceber a desigualdade de acesso, pois 0os dados
apresentados nos informa que a familia Rosa € classificada como D, e néo teve
acesso ao BPC; ja a familia Gloriosa, que € da classe B2, ou seja, com maior

classificacdo econdmica, conseguiu o beneficio.

Sabe-se que o0 estudo soOcio econdmico das familias é de responsabilidade do
Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS), que tem como funcdo a
organizacdo de programas, projetos e a oferta de servicos soOcio-assisténciais

basicos para familias em situacao de vulnerabilidade social.

Destaca-se que o BPC é marcado por ser um auxilio do Governo que promove o
acesso a direitos sociais basicos, por meio de uma contribuicdo financeira. Em
sendo assim, podemos dizer que a familia Rosa foi excluida do acesso aos direitos

sociais basicos?

Vale, aqui, resgatar um trecho ja descrito no capitulo anterior que, para Faleiros
(2006, p. 32), “A exclusdo é um impedimento, uma barreira, uma fronteira elaborada

socialmente em relagdes de poder”.
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Seré que a familia Rosa se encontra dentro dessa exclusdo descrita pelo autor? E
assim, ainda, podemos dizer que a familia Gloriosa conseguiu o beneficio através da
inclusédo pelo consumo? Que é garantido pelo poder de compra de algumas classes
sociais. Ou sera apenas que as familias que conseguiram o beneficio, buscaram

mais a fundo seus direitos?

E oportuno salientarmos que a familia Crisantemo ndo possui 0 beneficio do
Governo, por opgdo. As familias Frésia, Gardénia e Gloriosa afirmaram receber além
da BCP, fazem parte do Programa Bolsa-Familia® e a familia Rosa também recebe

esse beneficio.

O objetivo do Programa é definido pelo Ministério do Desenvolvimento e Combate a

Fome, como:

O Programa Bolsa-Familia é um programa de transferéncia direta de renda
gue beneficia familias em situacdo de pobreza e de extrema pobreza em
todo o pais. [...] a transferéncia de renda promove o alivio imediato da
pobreza; as condicionalidades reforcam o acesso a direitos sociais basicos
nas areas de educacao, saude e assisténcia social; e as acGes e programas
complementares objetivam o desenvolvimento das familias, de modo que os
beneficiarios consigam superar a situacdo de vulnerabilidade. (BRASIL,
2013, [s.p.]).

A familia Frésia chama a atencéo, ao ser a Unica do grupo estudado que pertence a
classe E, a que possui maior nimero de criangcas com a doenca, o maior histérico
familiar, a residéncia é composta por cinco integrantes, sendo dois adultos e trés
criancas, apenas um residente trabalha para o sustento da familia (0 pai) e mora em
um domicilio alugado. A méae dessa familia ja teve um filho de outro relacionamento
com diagndstico de Distrofia Muscular de Duchenne, que evoluiu a 6bito, sendo que
a mesma mostrou-se desconfortavel em falar sobre o assunto e, por esse motivo,
gue néo foi aprofundado pelo fato de ndo estar diretamente relacionado ao objetivo

da pesquisa.

Observamos um incremento na renda familiar, no entanto parece nao influenciar no

acesso a informacdes de saude, porquanto as familias Frésia e Gloriosa nos

% 0O valor do beneficio Bolsa Familia é definido pela composicdo familiar e pela renda declarada.

Dessa forma, é possivel haver duas familias com a mesma composi¢do, recebendo valores
diferentes. Os beneficios sdo pagos a familias com renda mensal de até R$140,00 (cento e
guarenta reais) por pessoa que tenham em sua composi¢do: criangas e adolescentes de até 17
anos, gestantes e nutridez. (BRASIL, 2013).
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remetem a outras questdes, e ndo apenas a econdmica, mas sobre planejamento

familiar e aconselhamento genético, como visto no Quadro 2:

Quadro 2 - Planejamento familiar e aconselhamento genético

NOME Me DE M2 FILHOS COM F:;imfﬂcgq PLAMNEIAMENTO
FILHOS A DOEMCA DOENCA FAMILAR
FRESI .| i SIM MAOD
GARDENI 5 2 SIM MAO
MAO SOUBE

ROSA 2 1 INFORMAR MNAD
GLORIOSA a* 1 SIM MAO
CRISANTEMO 2 1 MAC S

*Numero de filhos da mée da crianca. Gloriosa é avo, e é a responsavel que foi entrevistada.
**Um filho é de outro relacionamento, também apresentou DMD e evoluiu a 6bito.
Fonte: Elaborado pela autora

A média de filhos na familia foi de 3,4 + 1,3 (variando entre 2 e 5 filhos). As
responsaveis Frésia e Gardénia foram as que declararam maior numero de filhos
com DNM.

No que se refere as transformacgdes sociais e culturais, destaca-se que, embora o
modelo de familia tradicional, constituido pelo casal com filhos, continue
predominante, os autores Leone, Maira e Baltar (2010) descrevem outro perfil das

familias brasileiras:

As mulheres retardam o nascimento do primeiro filho e espacam mais os
nascimentos dos filhos, reduzindo as taxas de fecundidade. O nimero de
filhos por mulher em idade reprodutiva cai. A composi¢do das configuracdes
familiares se modifica, aumentando os casais sem filhos [..] (LEONE;
MAIRA; BALTAR, 2010, p. 61).

Mesmo em estudos como os de Leone, Maira e Baltar (2010), que tém assegurado
uma mudanca no perfil das familias, ainda assim tem-se visto familias como as de
Frésia, Gardénia e Gloriosa, que apresentam um numero elevado de filhos,
comparado com o que a literatura aponta sobre a diminuicdo da quantidade de filhos

nas familias.



79

O planejamento familiar € o controle do numero de filhos e intervalos entre
gestacbes. Tem como objetivo o bem estar da crianca e do casal, porquanto podem
escolher o momento propicio para a chegada dos filhos. Cabem, dentro do
planejamento familiar, o pré-natal, o parto, o controle de doencas sexualmente
transmissiveis (DSTs), o aconselhamento genético e as despesas geradas com
saude, educacéo e lazer (PLANEJAMENTO FAMILIAR, 2014).

A falta de planejamento pode gerar problemas sociais. A taxa de natalidade nas
classes menos favorecidas é consideravelmente maior e é causada pela falta de
prevencdo e informacdo. A educagdo também é um dos fatores. Uma mulher com
curso superior tem, em média, dois filhos, enquanto uma analfabeta tem, em média,
cinco filhos. Esses fatores sao agravantes da desigualdade social (PLANEJAMENTO
FAMILIAR, 2014).

Também entende-se que, quanto menor a classificagcdo econémica da familia, menor
€ 0 acesso ao servico de saude, onde devem receber informagbes quanto a
possibilidade de transmisséo de doencas, assim como as doencas neuromusculares
gue, muitas vezes, alguns individuos ndo desenvolvem, mas transmitem a seus
descendentes. Nesse sentindo, destaca-se que a familia Crisantemo, da classe

econdmica B2, foi a que referiu ter realizado planejamento familiar.

Um problema relacionado ao diagnéstico tardio da doenca é que, sem ele, a familia
ndo se preocupa em realizar o aconselhamento genético, o qual facilita o
nascimento de outros meninos. Dessa forma, com um planejamento familiar
adequado é possivel realizar o diagnostico precocemente, o que favorece um bom
progndstico (ARAUJO et al., 2004).

O aconselhamento genético tem como finalidade ultima o bem estar de individuos e
de suas familias, ajudando-os a resolver problemas de natureza genética, tentando
esclarecer-lhes duvidas e diminuindo ou evitando sofrimentos e preocupacdes. Deve
abranger: a natureza e a evolucao da doenca, os tipos de tratamento, orientacbes
aos familiares quanto ao risco de serem transmissores, o uso de métodos que
podem auxiliar no planejamento familiar e as possibilidades de diagndstico pré-natal
(OSORIO; ROBINSON, 2001).
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[...] aconselhamento genético € um conjunto de procedimentos que se
destina a informar e orientar individuos que apresentam problemas
relacionados com a ocorréncia ou risco de ocorréncia de uma doenca
genética em sua familia. Faz parte desses procedimentos o estabelecimento
do diagnéstico, etiologia, progndstico e risco de repeticdo da doenca na
familia envolvida, bem como fornecer esclarecimentos que possibilitem aos
casais de risco tomar decisdes sobre seu futuro reprodutivo [...] (OSORIO;
ROBINSON, 2001, p. 376).

O levantamento do histérico familiar € de grande importancia na investigacdo de
desordens de origem genética, pois, além de auxiliar no diagnéstico, esclarece o
padrdo de transmiss&o da doenca. E possivel o diagndstico pré-natal para algumas
formas de distrofias musculares (ARAUJO et al., 2004; OSORIO; ROBINSON,
2001).

A Distrofia Muscular de Duchenne é uma doenca hereditaria, afeta a metade dos
membros masculinos da familia, e a metade dos membros do sexo feminino sao
portadores assintomaticos (SANTOS et al.,, 2006). Assim como, individuos
portadores das formas de Distrofia Muscular Congénita autossémica®’ tém também
50% de chance de transmitir a mutacéo a seus filhos (CENTRO DE ESTUDOS DO
GENOMA HUMANO, 2003).

Essa informacado corrobora com os dados observados, quando trés familias expdem
historico familiar, como pode ser observado no quadro 2 e nas falas dos

entrevistados:

Minha irm3, o filho dela também tem essa doenca (FRESIA).

Quando minha filha comecou a falar que ele caia muito, comecei a
desconfiar, porque eu ja conheci a doenca, sabia do meu filho (que
eu perdi) e a minha mae dos dois filhos dela (GLORIOSA).

Primeiro, veio minha filha os médicos falaram que ela tinha um
problema, mas eu ndo entendi que problema era esse, descobri que
meu filho tinha um problema, na hora do parto (GARDENIA).

Apenas um dos entrevistados afirmou ndo haver outros casos de DNM na familia.
Segundo 0 mesmo, a doenga aconteceu por uma mutacdo genética e nao por uma

heranca genética materna, como € mais comum.

" Que passa de pai para filho.
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A perda e o ganho de DNA no gene da distrofia muscular de Duchenne sé&o
responsaveis pelo aparecimento da doenca em 70% dos pacientes. Os casos
restantes sdo causados por mutagdes de pontos do DNA (CENTRO DE ESTUDOS
DO GENOMA HUMANO, 2003). Conforme Brooke (1999), é possivel que diferentes
tipos de mutacbes do gene da distrofina sejam evidenciados em dois tercos dos
casos de Distrofia Muscular Duchenne.

Minha mulher fez exame em Séo Paulo, e ela ndo é portadora, a
crianca € mutacéo, 30% da Duchenne é mutagao, ela s6 tem 5% de
chance de ndo ser mutacdo, se chama ovario mosaico. E um exame
novo que eles tdo fazendo agora. E uma mutacdo que acontece la
dentro do ovério, s6 tem como saber se eles triturarem o ovario, iSso
ndo é possivel saber, s6 se ele triturar o ovario, mas tem 95% de
chance dela n&o ser portadora (CRISANTEMO).

O responsavel pela familia Crisantemos é pai de uma crianca com DNM, que é
gemelar de uma menina. O responsavel ainda esclareceu que fez aconselhamento
genético da filha e que ela ndo é portadora do gene defeituoso de proteina distrofina.

N&o foi encontrado na literatura algo que traga essa discussao.

Também ndo foram encontrados relatos de que a doenca acometa mais algum
grupo econdmico especifico, mas acredita-se que ha maior incidéncia de casos onde
a populacdo é menos informada e/ou orientada. Esse fato pode ser observado na
familia Frésia, classe E, que ja apresentou cinco casos na familia, sendo esses 0s

dois sobrinhos, além dos trés filhos.

Pensando na familia Frésia, onde esta a falha nessa familia por apresentar tantos
casos da doenca? Porque ela e suas irmas nao fizeram aconselhamento genético?
Essa familia ndo foi orientada sobre a gravidade da doenca e o risco de novo casos?
De quem é essa responsabilidade de orientacédo frente a um caso tdo grave? Sera
gue essa familia, atualmente, tem feito acompanhamento, a fim de prevenir novas
ocorréncias? E de se destacar que a familia Frésia tem uma filha de 6 anos de
idade, que possivelmente, sera uma transmissora da doenca caso ndo seja

orientada.

Outra familia, que também chamou a atencdo quanto ao planejamento familiar e
aconselhamento genético, é a Gloriosa, que informou que esta na terceira geral de

casos da doenca na familia. A mesma descreve que teve dois irmdos e um filho
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acometidos pela Distrofia Muscular de Duchenne, e todos j& foram a Gbito, e que,
guando a filha casou, a informou sobre a possibilidade de ser transmissora da
doenca, conforme descrito a seguir:

Ahh, eu falei para ela ndo engravidar, falei que ela corria o risco, mas
ela quis por causa da igreja né, eles sdo da igreja, ela
quis...(pausa...pensamento longe), ela quis sim, eu falei com ela
(GLORIOSA).

Gloriosa ainda informou que, além do neto,ela ainda tem, sob sua responsabilidade,
a irma dele, de 10 anos e, através do prontuario, identificamos que ainda tem mais
duas irmas de 13 e 15 anos que moram com a filha/pais, fora do pais. Gloriosa
também morava fora do pais (pais diferente do que a filha), mas assim que ficou
sabendo que o neto, que estava sob cuidados dos avos paternos no Brasil, havia
parado de andar, voltou para o Brasil, a fim de buscar recursos para tratamento e

delongar o tempo de vida.

Fiquei com muito medo dele morrer. Quando fiquei sabendo que ele
tinha parado de andar, ja desconfiei que estava a Duchenne. Vim de
Portugal levei ele no médico 14 em Minas mesmo. O ortopedista logo
encaminhou ele para fisioterapia, porque ja tinha caso de distrofia na
familia (GLORIOSA).

Os familiares de criancas com Distrofia Muscular de Duchenne tém em suas vidas
uma angustia em decurso de uma doenca incapacitante, de evolucao rapida,

incuravel e grave em estagio mais avancado.

Os pais, gradualmente, tornam-se conscientes de que seus filhos séo diferentes e
apoOs sucessivas avaliacbes meédicas, sdo informados do diagnéstico. Esse é o
primeiro estagio do ajustamento dos pais, em relacdo a doenca dos seus filhos, e o
mais dificil é aceitar o fato de que a DMD leva ao 6bito no final da adolescéncia

(MELO, 2005).

Estabelecer um diagnéstico de DNM, dizer a um paciente ou aos seus pais
— no caso de uma crianca - gue trata-se [sic] de uma doenca progressiva
para a qual ainda ndo ha cura é sempre um choque. Passado o susto inicial,
algumas pessoas aprendem a lidar com isso de maneira admiravel: sem
gueixas, sem afastar-se do convivio social, sem perder o bom humor ou a
alegria de viver (ZATZ, 2013, [s.p.]).

A realidade, quando e como ficou sabendo da gravidade da doenca:

Fiquei sabendo mesmo da doenca em S&o Paulo. Nunca tinha
ouvido falar dessa doenca. Prefiro nem parar para pensar (ROSA).
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Conheci por causa da filha da minha irmd, que também tem a mesma
doenca (FRESIA).

Conheci através da minha primeira filha, que na hora foi um susto, os
médicos sempre me falavam que ela teria um problema, mas o que
eu podia fazer?! Eu também nado entendi que problema era esse
(GARDENIA).

Eu descobri a doenca antes de ir para Sao Paulo. Ai conversei com a
médica sobre a marcha miopéatica, Duchenne, ai ela falou: vocé esta
pensando logo o pior! Ai tentou me levantar. Pode ter milhdes de
coisas que pode ser. Porque vocé esta pensando na pior? Cheguei a
ir la para Sao Paulo, pensando que ndo era Duchenne por causa da
batata da perna, mas o médico |4 explicou que a batata grande da
perna pode ser depois, tudo indica que pode ser Duchenne. Quando
voltei para pegar o exame ja estava esperando que fosse Duchenne
pela idade que comecou a cair, né?! (CRISANTEMO).

Conhecei através dos meus filhos que eu perdi e dos meus dois
irméos (GLORIOSA).

Os autores Daoud, Dooley e Gorgon (2004) afirmam que as familias de criancas

com distrofia muscular apresentaram pobre ajustamento psicossocial e também

exibiram significativos sentimentos de culpa e dificuldade crescente de discutir

guestdes relacionadas a morte de seus filhos, quando comparados aos pais de

criancas com paralisia cerebral. Essa circunstancia também pode ser observada nos

depoimentos dos responsaveis entrevistados.

Sentimento dos responsaveis das criancas com doenca neuromuscular frente a

doenca:

Até entdo, eu tratava como se fosse algum problema que pudesse
coisa e tal, a partir do momento gque ela sentou, sentamos e coisa
assim e ela foi me explicado, tudo, tudo, tudo ai que... porque até
entdo, vamos tratar, como se fosse uma gripe vamo tratar. A partir do
momento, que ela chegou e falou, sento e pediu calma, pra gente
ficar tranquilo...boa coisa néo é... falei com ela a senhora esta me
assustado, ai ela falou o tratamento € isso, isso e isso... (ROSA).

Eu to tipo assim, a ficha da gente ndo cai, eu prefiro nem parar pra
pensar, porque se parar para pensar... pausa... eu vivo a vida
(ROSA).

Quando ele parou de andar, foi tranquilo passar para a cadeira de
rodas, é foi tranquilo, a Unica coisa que eu me recusava era ter
aquela cadeira de rodas dentro de casa, eu tirava aquilo de dentro de
casa, deixava do lado de fora ou levava para casa da minha irma,
para ele usar quando estava la, agora ja € mais tranquilo (ROSA).
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Fiquei chocada, a gente fica chocada (FRESIA).

Naqguela hora minha ficha nem caiu, mas depois procurei tratamento.
Com meu filho, foi a mesma coisa. Naquela época a gente nédo sabia
de nada, minha mae falava que tinha uma irma com problema, mais
né, agente ndo espera isso (GARDENIA).

Quando minha filha comecgou a falar que ele caiu muito, comecei a
desconfiar, porque eu ja conhecia a doencga, sabia do meu filho e a
minha méae dos dois filhos dela. Eu trabalhava na no hospital, levei
ele no medico, vim de Portugal para levar ele no hospital. Fiquei com
muito medo de perder ele (GLORIOSA).

Eu descobri a doenca antes de ir para Sao Paulo, e fui bater la no
Google |4, marcha miopatia, e ai eu vi logo Duchenne, né!? Era tudo
parecido com a idade, comecar a cair, aquele negécio todo. Ai
marquei uma consulta na segunda-feira com essa dotora, mas néo
levei meu menino ndo, quem foi eu né!?” (...) pausa (...) choro (...) “é
gque a gente lembra, de novo, (...) suspiro (...) a gente lembra tudo de
novo (...) haaaa (...) suspiro intenso (...) € muito dificil (...) pausa (...)
seca as lagrimas (CRISANTEMO).

Frente a inimeras questdes envolvidas nessa entrevista, foi observado grande

sofrimento dos responsaveis, ao reavivar sentimentos antes adormecidos sobre a

gravidade da doenca. Notei que, para disfarcar a dor da lembranca, muitos

esbocavam um leve sorriso, porém seus olhos me diziam outra coisa. Defronte a tal

situacdo, me vi em momento de angustia diante daqueles pais, que ao olharem para

mim me pediam socorro, me pediam para que ajudasse a seus filhos. Os olhos

gritavam, solicitando amparo, mesmo sem saber o que, exatamente, seus filhos

precisam.

4.2 A CRIANCA/ADOLESCENTE COM DOENCA NEUROMUSCULAR E AS
CONDICOES DE SAUDE

Descrevemos, a seguir, os determinantes das condicbes de saude de criancas e

adolescentes com doencas neuromusculares, a descricdo dos resultados obtidos

com dados quantitativos, seguido dos relatos/depoimentos qualitativos.

O quadro 3 caracteriza o perfil das criancas com doenca neuromuscular. Para ser

preservado o anonimato, a elas foi atribuido o nome de pedras preciosas.
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Quadro 3 — Caracterizacéo das criancas com doenca neuromuscular

TEMPO DE
NOME FAMILIA IDADE | SEXO | DIAGNOSTICO E?g;m DEAMBULA 'ﬁf&;ﬁﬁ: “:5;5:;1:0 P?QT,LDE'
AMNOS

DIAMANTE FRESIA 13 M oMD 3 NAD g S 21
PEROLA FRESIA 0 M VD 2 @ - 5M 4
JASPE GARDEMR @ G) @ @ SIM - NAD 0
CRISTAL | GARDEMK 15 M DI 14 ) - Jﬂg 0
AMETISTA ROSA 13 M DMD 5 NAD 8 SM 16
TOPAZIO | GLORIOSA 13 M DMD 6 NAD g SM 20
JACE CRISANTEMO M OMD 3 NAD m 5 (E)

*Referente a escala EK
Fonte: Elaborado pela autora

Na observacao dos 7 (sete) pacientes selecionados para esta pesquisa, seis sao do
sexo masculino, com média de idade de 13+4,4 anos (variado entre 8 e 20 anos).O
diagnostico mais encontrado foi de Distrofia Muscular de Duchenne com 5 casos e 2
de Distrofia Muscular Congénita. E o tempo meédio de diagnostico Foi de 6,8 + 5,3

anos (variado entre 3 e 15 anos).

O diagnostico da Distrofia Muscular de Duchenne costuma ser feito a partir dos 2
anos de idade, quando sdo observadas as primeiras manifestacfes, tais como
dificuldades motoras e atraso no desenvolvimento neuropsicomotor. Porém,
usualmente, é diagnosticada entre 4 e 7 anos de idade (MOREIRA; ARAUJO, 2009;
COLETA et al., 2007).

Diante do exposto por Moreira; Araujo (2009) e Coletta et al., (2007) identificamos
gue os irmaos Diamante e Pérola tiverem atraso na confirmacédo do diagndéstico, pois
atualmente se encontram com 13 e 10 anos, respectivamente, e sO tiveram a
confirmacdo com 10 e 8 anos de idade. O que ainda nos chama atencdo é que a

familia Frésia ja revelou varios casos da doenca na familia.

Quanto a Distrofia Muscular Congénita, o diagnéstico é feito intra-Utero ou no
primeiro ano de vida (REED, 2002). Porém, os irmdos Jaspe e Cristal demoraram,

aproximadamente, cinco anos para confirmacéao diagnéstica.
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Estudos relatam que é muito frequente o atraso no diagnostico da doenca por falta
de conhecimento dos médicos generalistas a respeito dos sintomas (CAMMARATA
et al., 2008; MAZZONE et al., 2011).

Nas doencas neuromusculares a idade, modo de instalagdo e evolugdo das
manifestacbes clinicas sdo fatores importantes na avaliacdo do diagndstico
diferencial, porque a maior parte delas é acrescida de fraqueza muscular
generalizada e progressiva (REED, 2002).

Nesse caso, apresentamos como avaliacao laboratorial exames para verificar 0s
valores de creatinofosfoquinase (CPK), uma enzima presente em varias células do
corpo. Norecém-nascido,0 aumento do indice de CPK é muito sugestivo de Distrofia
Muscular Congénita; ja nas criancas maiores, sugestivo de Distrofia Muscular de
Duchenne, pois apresentam niveis elevadissimos de CPK, o que tem como alta
indicacao formal de estudo genético do DNA (REED, 2002).

Outro exame realizado € a Eletroneuromiografia, um exame diagndstico para avaliar
musculos e nervos, sendo particularmente UGtil nos pacientes com doencas
musculares com acometimento muito leve, nos quais se estd em davida quanto a
indicacao da biopsia (REED, 2002).

Observamos que os pacientes com DNM assistidos pelo CREFES comecam a
realizar seus tratamentos com base na avaliacdo clinica, sinais e sintomas, relatos
familiares e com referéncia dos valores de CPK e, ainda, com o laudo da
eletroneuromiografia. Porém, o diagnodstico s6 é confirmado através do estudo

genético, ou seja, a bidpsia muscular.

Cumpre ressaltarmos que o estudo da genética € um exame de alto custo e
complexidade, ainda ndo sendo 0 mesmo realizado no Estado do Espirito Santo. Por
conta disso, o0 CREFES encaminha seus pacientes para Sdo Paulo (SP), onde
alguns médicos e pesquisadores geneticistas montaram um projeto chamado

Genoma?®, que tem como objetivo realizar uma coassisténcia a esses pacientes.

0 Centro de Pesquisa sobre o Genoma Humano e células-tronco (CEGH-CEL), é coordenado pela
Dra Mayana Zazt. O ma instituicdo ligada ao Instituto de Biociéncia da Universidade de S&o Paulo
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Todos os responsaveis relataram que o diagnadstico foi realizado no Projeto Genoma,
conforme depoimentos:

O diagnéstico foi feito 1a em S&o Paulo, no Genoma (ROSA).

A gente foi la pro Sdo Paulo, no Genoma, primeiro levei Diamante, e depois
foi o Pérola (FRESIA).

O diagnostico foi feito la em S&o Paulo, levei ele la em S&o Paulo pra
estudar o axén que faltava (CRISANTEMO).

Os entrevistados ainda informaram que, periodicamente, (cada um informou tempos
diferentes, uns a cada dois meses e outros trés) retornam ao Projeto Genoma, em
Sao Paulo, para realizarem acompanhamento médico e fisioterapéutico. Todos o0s
custos com passagem, alimentacdo e hospedagem ficam por conta do Governo do
Estado do Espirito Santo.

Sendo assim, é de suma importancia que haja um melhor entendimento dessas
miopatias, pois o diagnostico precoce é fundamental ndo s6 para que seja feito o
acompanhamento genético, mas também para que se propicie um maior suporte ao
paciente (MOREIRA; ARAUJO, 2009; JAMES et al., 2011).

Entre as doencas musculares da infancia, a mais encontrada € a Distrofia Muscular
Progressiva ligada ao sexo, forma de Duchenne. E uma doenca neuromuscular
hereditaria, causada por mutacdes no gene da proteina chamada distrofina, é
incuravel e causa fraqueza muscular simétrica e progressiva. Acomete 1 em cada
3.000 a 4.000 meninos nascidos vivos (PARREIRA et al., 2010; CAMMARATA et al.,
2008; SIMON et al., 2011, REED, 2002; CENTRO DE ESTUDOS DO GENOMA
HUMANO, 2003).

(USP), fundado em 2000. A experiéncia do grupo é focada na localizacdo de genes que produzem
doengas genéticas. O Centro combina a pesquisa sobre doencas genéticas e células-tronco ao
diagnéstico clinico e laboratorial de portadores e aconselhamento de suas familias. Para o CEGH o
contato entre a pesquisadores e familias de afetados abastece a investigacdo cientifica com novas
informacdes e novas questdes. Os resultados sdo transformados em publicas cientificas e em
aperfeicoamento das técnicas, a disposicdo da sociedade. O Centro ainda aponta que o principal
objetivo é ampliar a compreenséo sobre a fungcéo e controle da expresséo génica, através de estudo
de doencas genéticas com maior enfoque no desenvolvimento neuromuscular, comportamental e
neurolégico (CENTRO DE ESTUDOS DO GENOMA HUMANO, 2003 [s. p.]).
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E a segunda doenga muscular mais comum é a miopatia propria da infancia, que
cursa com fragueza muscular precoce e € conhecida como Distrofia Muscular
Congénita. Trata-se de uma doenca degenerativa, progressiva, do musculo
esquelético, com inicio intra-Utero ou durante o primeiro ano de vida. Nas criancgas
com a forma classica da doenca, a maioria 0 quadro clinico € considerado
moderado, pois sdo deambulantes (andam) (CAMMARATA et al., 2008; REED,

2002).

Todos os responsaveis afirmaram que a faixa de idade em que as criancas com
diagnéstico de DMD comecaram a apresentar os sinais clinicos foi entre 3 e 5 anos
de idade. Eles ainda relatam que as quedas sao frequentes e que elas “as criangas”

tém dificuldade para levantarem-se do chao.

Segundo Reed (2002), a distrofia Muscular de Duchenne torna-se evidente e,
lentamente progressiva, a partir dos 4 (quatro) anos de idade, e é caracterizada pela
presenca de quedas frequentes e dificuldade para levantar-se do chéao.

Esses dados foram possiveis extrair dos depoimentos a seguir:

Ele caia, levantava, caia, levantava, mas depois ele comecou a ter
dificuldade para levantar, a gente tinha que ir 14 ajudar ele (ROSA).

Quedas, depois as quedas ficaram piores, ele também tinha muito medo do
pula-pula, ja a menina gosta muito. Isso por volta de 5 anos e meio que é
caracteristico de Duchenne (CRISANTEMO).

Quedas, depois as quedas foram ficando pior, e ele comegou a invergar o
corpo para trads (FRESIA).

Nasceu um menino forte, muito saudavel, depois de 5 anos que comegou a
demonstrar, comecgou a cair. Entende?! E como eu j4 sabia do meu filho...
(GLORIOSA).

Devido a fraqueza dos musculos do quadril, a crianca anda curvando,
exageradamente, o tronco para tras e desenvolve uma deformidade na coluna
lombar (chamada de lordose lombar). A marcha também €& débil, além de muita
dificuldade para subir e descer escadas. Para ficar em pé, desenvolvem uma
escalada sobre si mesmo (definida como manobra de Gower ou levantar miopatico).
Contraturas e retracdes dos tenddes levam alguns pacientes a andar na ponta dos
pés (WOLFF, 2000).
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O responsavel Rosa também faz mencao durante a entrevista das complicacbes

caracteristicas da distrofia muscular:

Quando ele era pequinininho, ele andava normal, sem probrema,
depois ele comecou a ficar todo torto, ai né o irmao dele até ficavam
impricando com ele, porque ele andava nas pontas dos pés (ROSA).

Quanto ao uso de dispositivos auxiliares como: cadeiras de rodas, muletas, érteses

de membros superiores e inferiores, andadores e outros. Vejamos quadro 4.

Quadro — 4 Dispositivo de funcionalidade

DISPOSITIVIO DE FUNCIONALIDADE
CADEIRA DE RODAS ORTESES
NOME
TEMPO
Uso ADEQUADO Uso ADEQUADO
USO/ANOS

DIAM ATE SIM 4 NAO < SIM > NAO
PEROLA MNAOD - - SIM NAD
JASPE NAO - - NAO -
CRISTAL NAOD - - MAD -
AMETISTA SIM < 5 NAD < SIM > NAD
TOPAZIO SIM 4 NAO NAOD -

JADE ** % *% SIM NAD

Fonte: Elaborado pela autora

Sobre o uso dos dispositivos de funcionalidade, foram obtidos os seguintes

resultados:

Quanto as érteses®, quatro possuem; porém, nenhumas das criancas usam, pois
segundo os entrevistados, todas as Orteses se encontram inadequadas para o

tamanho, conforme depoimento:

A calha das pernas ndo uso mais, ndo cabe nele (CRISANTEMO).

Ixi, as das pernas faz um tempao que ndo usa mais, nem sei onde
aquilo foi parar (ROSA).

# Orteses sdo dispositivos aplicados externamente ao corpo para tratar problemas resultantes de
lesGes, doencas, problemas congénitos ou processo de envelhecimento (RODRIGUES;
CAVALCANTI; GALVAO, 2007).
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Os autores Frezza, Silva e Fagundess (2005) descrevem que as oOrteses,
especificamente, as de membros inferiores, devem ser usadas no periodo noturno
para prevenir encurtamentos musculares. Santos et al., (2006) afirmaram que o0 uso

de orteses no tamanho adequado posterga a cessacao da capacidade de andar.

Em relacdo ao uso da cadeira de rodas, trés o fazem. Ressaltamos que a crianca
Jade j& perdeu a capacidade de andar, porém o seu responsavel informa que a
crianca ndo faz uso da cadeira de rodas por opcao da familia.Nenhum outro
dispositivo de funcionalidade foi citado pelos entrevistados.

Quando perguntamos se o dispositivo estd adequado ao tamanho da crianca, os trés

relataram que néao, conforme depoimentos:

A cadeira ja esta precisando de outra (CRISANTEMO).

Ja fizeram as medidas para chegar a cadeira nova, t6 esperando
chegar (ROSA).

Ele passa o dia todo nessa cadeira, porque é mais facil pra mim, mas
por causa da escoliose, ele ndo ta cabendo na cadeira, fica tudo
caindo dos lados (se referindo ao corpo do paciente) (GLORIOSA).

Diante do que foi mencionado pelas familias, desperta nossa atencdo buscar
entender onde estdo a efetividade e a execucdo do direito de acesso a esses
equipamentos que sao fornecidos pelo CREFES, uma vez que elas, em um
determinado momento, receberam os dispositivos auxiliares/funcionalidade, porém
sdo criancas que estdo em fase de crescimento e que precisam de uma
monitorizacdo e manutencdo desses equipamentos, a fim de verificar a sua

conformidade.

Com os depoimentos, ficou entendido que as criangas ndo tém usado, porque as
orteses ndo estdo adequadas ao tamanho, assim como um responsavel também
citou que a cadeira esta inadequada, devido ao tamanho e a deformidade toracica
causada pela doenca. Sera que essa também nado seria uma responsabilidade do
assistente social, gerenciar o acesso aos equipamentos de auxilio a mobilidade?

Serd que o0 equipamento que ndo estd mais sendo usado pelas criancas, em
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decorréncia do tamanho, ndo poderia ser utilizado por outra crianga compativel com

a estatura do equipamento?

Constatamos que, das 7 (sete) criangcas com DNM, quatro j4 perderam a capacidade
de deambular e trés estdo confinadas a uma cadeira de rodas, e a idade média
relatada em que parou de andar foi de 9 + 1,4 anos (variado entre 6 e 10 anos),
conforme Quadro 2.

A Unica coisa mais dificil quando ele parou de andar, foi a cadeira de
rodas, eu ndo deixava ela dentro de casa, ficava |4 fora (ROSA).

O parar de andar é um momento critico para as familias, alguns responsaveis
entram em negacao, recusam-se a utilizar a cadeira de rodas, fazendo o

deslocamento da crianca e colocando em risco a sua saude funcional.

Quando ele parou de andar, eu ganhei a cadeira de rodas aqui no CREFES.
No comeco foi muito dificil, eu ndo quis aceitar a cadeira, meu coracao
partiu ao saber que ia precisar de uma cadeira de rodas, eu até rejeitei a do
CREFES (choro), carregava ele no colo, eu mesmo fago a fisioterapia dele
em casa, eu e minha esposa alonga ele todos os dias, para ndo precisar da
cadeira (CRISANTEMO).

A vida de criangcas com Distrofia Muscular de Duchenne € caracterizada pela perda
precoce da capacidade de andar, que acontece por volta de nove a doze anos de
idade (REED, 2002; SLUTZKY, 1997). Autores como Slutzky (1997) e Vasanthe,
Gouries e Prakashi (1996) relatam que alguns poderdo chegar até os 14 anos para
parar, definitivamente, de andar, no entanto s6 € possivel prorrogar o tempo de

perda da marcha quando otimizado o tratamento fisioterapéutico.

A idade do Obito ndo esta relacionada com a idade de inicio da manifestacdo da
doenca, mas correlacionada com a idade em que a crianga fica confinada a cadeira
de rodas, ou seja, quanto mais cedo a crianca parar de andar, pior € o prognostico
(CAROMANO, 1999).

Entretanto, as criancas com Distrofia Muscular Congénita apresentam quadro clinico
moderado e, em sua maioria, sdo deambulantes, isso na forma classica. Nao

identificamos, nos prontuarios nem nas entrevistas, a confirmac¢do das formas de
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DMC, contudo, os sinais e sintomas clinicos por nés percebidos sao referentes a

forma classica.

A degeneragdo progressiva dos musculos ndo s6 promove a perda da capacidade
de andar, mas também impossibilita a realizagdo de atividades de vida diaria (AVDS)

simples como higiene pessoal, alimentacdo e vestuario.

A média dos valores obtidos de acordo com escala EK,avalia limitacdo funcional nas
AVDs, foi de 12 + 10,2variado entre 4 e 23, conforme Quadro 2. Os pacientes que
demonstraram maior valor sdo os que fazem uso de cadeira de rodas e com
diagnostico de Distrofia Muscular Duchenne. Lembrando que, quanto mais proximo
de 30 for o valor, pior € o desempenho muscular do paciente.

Foi verificado que, das 7 criancas avaliadas, 3 retrataram valores muito proximos de
30, sendo Topazio 20, Diamante 21 e Jade 23. A pontuacao da escala de EK esta,
diretamente, ligada a capacidade de realizar as AVDs.

Em um estudo realizado por Santos e colaboradores (2006), foi observada a
dependéncia para realizar as AVDs em 58 (cinquenta e oito) pacientes do sexo
masculino, de 9 a 25 anos de idade com diagndstico de DMD, ao ser constatado que
todos eram independentes para se alimentarem e dependentes nas demais
atividades. Os autores alcancaram, como resultados, que a quase totalidade dos
pacientes foi dependente para vestuario e higiene pessoal, equivalendo a valores

proximos de 91% (53 pacientes).

Esses dados corroboram com os resultados desta pesquisa ao evidenciarmos que
os individuos da nossa pesquisa revelaram, em sua maior parte, dependéncia total
para realizar atividades de higiene pessoal e vestuario correspondente a 80% (5
pacientes) e 57% (4 pacientes) para alimentacdo. No presente estudo, apenas trés
eram independentes para efetivarem as refeicdes, conforme demonstrado no
Quadro 5.
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Quadro 5- Desempenho das atividades de vida diaria

ATIVIDADE DE VIDA DIARIA*

NOME PONTOS EK HIGIENE . .
ALIMENTACAO| VESTUARIO
PESSOAL
DIAMANTE 21 D D
PEROLA 4 D D

JASPE 0 GD
CRISTAL 0 CD

1 568}
9

AMETISTA 20 D D
TOPAZIO @ D D
IADE 16 D D

* As atividades de vida diaria foram classificadas em: dependente (D) e independente (ID).
Fonte: Elaborado pela autora

Okama et al., (2010) realizaram estudo no qual aplicaram a escala EK em 9
individuos com DMD, sendo 7 usuarios de cadeira de rodas. Quando comparados 0s
individuos cadeirantes com os que ndo fazem uso de cadeira de rodas, houve uma
diferenca na pontuacdo da escala: os cadeirantes tiveram maiores dificuldades na
realizacdo das fungdes. Outro fator que contribuiu para a diferenca, segundo os
autores, foi a idade, visto que, por ser uma doenca progressiva, a idade esta
relacionada com o desempenho funcional, logo, quanto maior a idade, a tendéncia é

gue haja uma maior limitacao.

O achado dos autores Okama et al., (2010) reforca os dados encontrados neste
estudo, pois Diamante, Ametista e Topazio sdo as criancas (as de mais idade) com
DMD e, como 0s seus responsaveis relataram, apresentarem maior limitacdo na

realizacdo das AVDs.

Essa limitacdo na realizacdo de tarefas simples como a higiene pessoal, vestuario e
alimentacdo causam uma dependéncia ainda maior das criancas, com relacdo aos

seus cuidadores/responsaveis.

Havemos de registrar que toda essa situacdo € motivo de sofrimento e dificuldade

para toda a familia, como podemos observar nos depoimentos:
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Essa doenca doi muito na gente que é pai, ver que o proprio filho ndo
consegue fazer as coisas, ele quer mas ndo consegue. Por isso
guando venho pra céa (se referindo ao CREFES), tenho que acordar
cedo pra arrumar 0s meninos, da café (FRESIA).

O irméo dele me ajuda a cuidar dele, da café, porque ele até
consegue segurar 0 copo, mas ndo consegue levar até a boca
(ROSA).

A gente carrega Jade no colo, faz tudo pra ele, é dificil, mas a gente
aguenta, faz de tudo por ele (CRISANTEMO).

Com o avancar da idade, ha um maior comprometimento da musculatura respiratoria
e, consequentemente, menor capacidade de tossir, 0 que leva a um maior risco para
infec¢des pulmonares (BRITO; HALLINAM; TUFIK, 2009).

Os pacientes com significante prejuizo da tosse tém uma histéria de
congestao/secrecdo pulmonar e/ou infec¢cOes respiratorias, o que redunda em
hospitalizagbes frequentes. Com as infecgbes respiratorias, desenvolvem uma
sensacdo de muco/secrecdo aderida em sua garganta que, frequentemente
estimula, mesmo que de modo ineficiente, o esforco da tosse, um estimulo
fisiolégico de protecdo das vias aéreas, resultando em sofrimento respiratério
(BIRNKRANT, 2002).

Nesta pesquisa também buscou identificar se as criancas com DNM que apresentam
tosse eficaz, para protecdo das vias aéreas. Como resultado, obteve-se que 4

(quatro) apresentam dificuldade para tossir.

Nas distrofias musculares, detectam-se, precocemente, alteracbes da funcao
pulmonar que se tornam mais evidentes com a evolu¢do da doenca. O declinio
progressivo da funcdo pulmonar quase sempre se inicia apdés o0 confinamento a
cadeira de rodas e esta associado ao aumento de insuficiéncia respiratéria e
ineficiéncia da tosse, tornando os pacientes vulneraveis a recorrentes complicacdes
respiratorias (GOZAL, 2000; WALTON; MEDWIN, 1988 apud ARAUJO, 1992).
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Confirmando com Brito, Hallinam e Tufik (2009), cerca de 90% dos casos de faléncia
respiratdria em pacientes com distrofia muscular ocorrem devido a ineficiéncia da

tosse.

Em estudo anterior realizado pela pesquisadora principal com alguns dos
participantes desta, com o objetivo de avaliar a capacidade do fluxo da tosse dos
pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne, obtiveram-se como resultados
valores considerados de risco, sendo Diamante 90 litros por minuto, e Ametista 220
litros por minutos (SANTANA et al., 2011).

Segundo Barros e Medeiros (2008), o fluxo da tosse situado abaixo de 270I/min.
pode cair, rapidamente, para os limites criticos na vigéncia de processos infecciosos,
sendo 160 litros por minutos, concebendo-se fluxo inadequado para remocao de
secrecédo do trato respiratorio.

E Suérez et al., (2002) comprovaram que a melhora da sobrevida de pacientes com
DMD acontece ndo s6 com medidas de limpeza das secrecdes, mas sim aliando a

terapia com ventilacdo mecanica naoinvasiva.

Quando perguntado aos responsaveis pelas criancas com doenca neuromuscular
sobre assisténcia ventilatoria ndo invasiva, todos responderam que nenhuma das
criancas fazem ou fizeram uso e apenas dois entrevistados conhecem e/ou ja

ouviram falar sobre sua importancia.

A escala de EK também auxilia a determinac&o do uso de ventilacdo mecéanica. Um
estudo realizado por Brunherotti et al., (2007) com a participacdo de 26 pacientes
com DMD, baseou-se na escala de EK para avaliar a funcao respiratoéria, visto que
os 3 ultimos itens da escala (habilidade para tossir, para falar, bem estar geral)
envolvem questdes respiratérias. Com o resultado da pontuacao, foi possivel prever

um alto risco da necessidade de suporte ventilatério ndo invasivo.

Nesse estudo, os pacientes Diamante, Ametista e Topazio demonstraram valores

sugestivos de risco para uso de assisténcia ventilatéria na avaliacdo da escala EK.
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No entanto, todos informaram que ndo foram orientados sobre a importancia e 0 uso

da ventilagéo.

N&o é de nosso conhecer, até 0 momento, quando iniciar a assisténcia ventilatoria
mecanica em pacientes com doenca neuromuscular. Alguns pesquisadores
recomendam a ventilagdo mecanica noturna, porquanto, declaram que essa
assisténcia reverte a hipoventilacdo de maneira efetiva, proporcionando alivio dos
sinais e sintomas associados com fraqueza dos muasculos respiratérios
(BIRNKRANT, 2002).

Segundo Eagle et al., (2002) a expectativa de vida, em 1960 ndo ultrapassava 0s
19,6 anos, mas com o uso da ventilagdo mecanica n&o invasiva de uso noturno, iSso

foi revertido para uma média de 25,3 anos de idade.

Os pacientes Diamante e Topazio, na primeira pesquisa realizada em 2011, ja
indicavam valores baixos de fluxo da tosse, agora em 2014, continuam com uma ma
evolucdo clinica da doenca (SANTANA et al.,, 2011). A situacdo € real, essas
criancas nado fazem uso, seus responsaveis ndo sabem e nem tdo pouco foram
informados que 0 uso precoce da assisténcia ventilatoria ndo invasiva promove 0
retardo das complicacdes respiratérias, melhora a qualidade de vida e prolonga a

sobrevida de pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne.

Em alguns casos, como o do responsavel por Jade, a orientacdo sobre a assisténcia

ventilatoria se tornou um pesadelo, conforme descricdo do depoimento:

N&ao precisa! Ndo quero que meu filho precise disso, sei que se ele
precisar de “Bipap” € porque esta grave, nao quero nem saber desse
‘Bipap”, a gente wusa “respiron” com ele todos os dias
(CRISANTEMO).

A vivéncia pessoal no trabalho de orientacdo sobre a importancia do uso da
assisténcia ventilatéria ndo invasiva (VNI), na forma de prevencdo de complicacées
e evolucles respiratorias indesejadas, possibilitou-nos descrever esse depoimento
do responsavel Crisantemo como falta de orientacdo adequada sobre o verdadeiro
valor e efeito da VNI, por muitas vezes se tratar de um equipamento que nao aponta

boa forma estética, conforme é possivel ver na figura 6.
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A mascara facial, muitas vezes, submete o pensamento dos pacientes e pais como
algo que causa sofrimento ao invés de beneficio. Porém, como experiéncias
vivenciadas, apos verificarem o beneficio e conforto do material, adequando-o de
acordo com a anatomia da face, logo aceitam o tratamento de forma tranquila. Na
orientacdo do uso desse equipamento, importa destacar que seu objetivo pode em
muito aumentar a sobrevida do usudrio, por promover um descanso da musculatura

e diminuir o trabalho respiratério.

Figura 6 — Paciente em uso de ventilagdo nédo invasiva

Fonte: Elaborado pela autora

Do ponto de vista respiratorio, a DMD, frequentemente, segue um curso previsivel.
Sem a adequada conduta clinica, pacientes com doenca neuromuscular evoluem
para a faléncia respiratoria e podem morrer precocemente (BARROS; MEDEIROS,
2008)

O tratamento de um paciente com doenca neuromuscular em uma fase
avancada/grave € agressivo e apresenta pequena perspectiva de melhora clinica
significativa; € um dilema ético indicar um programa terapéutico a esses sofridos
pacientes. A indicagdo de um suporte respiratoério necessita de uma equipe
multiprofissional, incluindo a familia e o préprio paciente. Como todo tratamento de
um paciente com distrofia muscular visa a melhorar sua qualidade de vida,

ultimamente, € o proprio paciente e seus familiares que determinam o que constitui
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uma aceitavel qualidade de vida para eles e, assim, podem optar ou ndo pelo
tratamento proposto (CONTE; GIOJA, 2003).

A sobrevida de pacientes com DMD tem aumentado, ao longo dos anos, em
decorréncia de um melhor manejo das complicacbes proprias da doenca. Apds a
introducdo da VNI nos estagios tardios da doenca, a média de idade do Obito
daqueles pacientes que ndo desenvolvem severas e precoces as complicacdes tém
aumentado para 24,3 anos (EAGLE et al., 2002).

A imobilidade provocada pela fraqueza muscular e pela presenca da dor, na Distrofia
Muscular de Duchenne, promove permanéncia em posturas estaticas ha maior parte
do tempo, suscitando alteracdes musculares. Este achado pode também estar
relacionado a grande permanéncia desses pacientes na postura sentada,
principalmente, em cadeira de rodas (BACH, 2004; CAROMANO, 1999; SANTOS et
al., 2006).

A postura sentada ainda pode desencadear alteracbes nas curvaturas da coluna e
no térax. E essas deformidades comecam quando a crianca ainda é capaz de
caminhar, progredindo rapidamente, depois de a mesma ir para a cadeira de rodas.
Essas alteracfes podem estar relacionadas com a perda da marcha precoce e por

assumirem uma postura inadequada na cadeira de rodas.

Estudo realizado, Caromano (1999) revelou que quanto mais acentuadas forem as
deformidades da coluna vertebral e do torax, mais suscetiveis 0s pacientes com
DMD ficam em reduzirem a capacidade de realizarem uma respiracao vital, o que

leva ao aparecimento de complicacdes respiratorias recorrentes.

Com o declinio progressivo da funcdo pulmonar e com a associacdo da insuficiéncia
respiratéria, os pacientes se tornam vulneraveis a atelectasias, pneumonias de
repeticéo e retencdo de secrecdes. O fracasso ventilatorio € a causa mais comum de
mortalidade na DMD (BRUIN et al., 1997; BIRNKRANT, 2002).

Diante dessas situacdes, na condi¢cdo de fisioterapeuta, tenho visto que muito pode

ser feito por essas criancgas assistidas pelo CREFES, mas a verdade € que pouco se
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tem feito a fim de melhorar a sobrevida delas, a comecar pelo processo de mais
baixo custo que qualquer centro de referéncia possui, que é a orientagao.

Entendo que o servico de orientacdo € de responsabilidade de toda a equipe
multiprofissional. A atuacdo da equipe ndo € importante apenas para decidir sobre a
indicacdo de suporte ventilatério, todavia € de grande relevancia os cuidados de
uma equipe multiprofissional especializada, devido aos diversos acometimentos

dessa doenca.

4.3 ACESSO AOS SERVICOS DE SAUDE MULTIPROFISSIONAL DO CREFES

A seguir, a descricdo dos resultados as quais o0s profissionais da equipe
multidisciplinar do CREFES as criancas/adolescentes com  doencas

neuromusculares tém encontrado acesso.

Através da andlise dos prontuarios, foram identificados por quais profissionais da
equipe multiprofissional do CREFES, os pacientes com doenc¢a neuromuscular sao
acompanhados e por quantas vezes ao més. Profissionais que compdem a equipe
multiprofissional do CREFES: médico (pediatra e fisiatra),fonoaudiologo,

nutricionista, fisioterapeuta, psicologo, assistente social e o terapeuta ocupacional.

Antes de descrever a assisténcia multiprofissional do CREFES, cumpre ressaltar que
os entrevistados relataram suas trajetérias de acesso aos servicos do CREFES,

como seguem 0s depoimentos:

Minha irma trabalha com médico, que falou pra ela porque a gente
num leva ele no CREFES, ai ela mexeu os pauzinhos dela e
conseguiu marcar (ROSA).

Quando vim |4 da Bahia pra ca, fui no Conselho Tutelar ai fui
encaminhada pra ca, demorou um pouco porque ndo tinha vaga
(FRESIA).

Através de uma conhecida do meu irmdo que trabalha no CREFES,
conseguiu uma vaga. No inicio pensei mais na cadeira de rodas e
coisas assim, mas depois eu quis continuar nas tercas aqui com a
fisioterapia (CRISANTEMO).

Na verdade eu nédo fui encaminhada, como antes eu ja trazia meu
filho aqui que tinha esse problema, e eu ja sabia que aqui eu ia
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conseguir fisioterapia pra ele, fazer respiratério, cadeira de roda,
cadeira de banho e tudo que ele precisa. Minhas vizinhas que
também traz os filhos dela aqui falaram para eu vim pra c&. Entdo eu
trouxe (GLORIOSA).

As informacdes contidas nos depoimentos nos deixa claro que a forma de admissao

dos pacientes para realizarem seus tratamentos no CREFES é por meio de

influéncia.

Os quadros 6 que foram divididos de forma didatica em 6.1, 6.2 e 6.3., mostram por
guais a avaliacbes e acompanhamentos multiprofissionais as criangcas com DMN

atendidas no CREFES passaram.

Quadro 6 — Servigos de saude multiprofissional do crefes oferecidos as
criancas/adolescentes com dnm

Quadro 6.1 — Diamante e Pérola

AVALIACAO* E ACOMPANHAMENTO** MULTIPROFISSIONAL
DIAMANTE PEROLA
NOME
AVALIACAD ACOMP. PERICDO AVALIACAQ ACOMP. PERIODO
MEDICO SIM SIM A CADA 2 MESES SIn SiM 2 EM 2 MESES
FISIOTERAPEUTA SIM SIM 2% AD MES SInd sIM 2X AOMES
FONOAUDIOLOGO SIM NAO ALTA SInd NAO ALTA
PSICOLOGO SIM SIMV 1X AO MES SIn SiM 1X AOMES
ASSISTENTE SOCIAL SIM SIM A CADA 2 MESES NAO R
TERAPEUTA N R
SIM SIM 2% AO MES SIn SIM 2X AOMES
OCUPACIONAL
NUTRICIOMISTA SIM NAO ALTA NAO QED i

*Avaliacdo durante a reunido da equipe multiprofissional, informacao retirada do prontuério.

*Se ainda estd em acompanhamento, informacado retirada do prontuario e confirmada pelo
responsavel.

****N&o consta informag&o no prontuério e/ou responsavel ndo soube informar.

Siglas: TTO — Tratamento; ACOMP. — Acompanhamento.

Fonte: Elaborado pela autora
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AVALIA(;EO* EACOMPANHAMENTO** MULTIPROFISSIONAL

JASPE CRISTAL
NOME
AVALIACAD ACOMP. PERIODO AVALIACAD ACOMP. PERIODO
MEDICO 5IM SIvI A CADA 6 MESES 5IM SIM A CADA 6 MESES
FISIOTERAPEUTA SIM GEO DESISTIU TTO 5IM ( NED DESISTIU TTO
FONOAUDIOLOGO SIM (NEO ALTA MAO NAO FEEE
PSICOLOGO NAO NAD wree NAO Q”o AR
ASSISTENTE SOCIAL 5IM ALTA 5IM ALTA
TERAPEUTA
SIM ALTA 5IM ALTA
OCUPACIONAL
i —
NUTRICIONISTA NAOD NAD Ay NAD (NECD s

*Avaliacdo durante a reunido da equipe multiprofissional, informacao retirada do prontuario.
**Se ainda esta em acompanhamento, informag&o retirada do prontuério e confirmada pelo

responsavel.

****N&o consta informacdo no prontuario e/ou responsavel ndo soube informar.
Siglas: TTO — Tratamento; ACOMP. — Acompanhamento.
Fonte: Elaborado pela autora

Quadro 6.3 - Ametista, Topazio e Jade

AVALIACAO* E ACOMPANHAMENTO®* MULTIPROFISSIONAL
AMETISTA TOPAZIO IADE
NOME
AVAUACAO | ACOMP. | PERIODO | AVALACAD | ACOMP. | PERIODO | AVALIAGAO | ACOMP. | PERIODO
MEDICO SIM SIM ACADA2 SIM 5IM ACADA2 SIM SIM ACADA2
MESES MESES MESES
FISIOTERAPEUTA SIM 5IM 24 A MES SIM 5IM WAOMES SIM 5IM 2% A0 MES
FONOAUDIGLOGO SIM SIM 24 A0 MES SIM 5IM LAOME SIM SIM 2X A0 MES
. . NUNCA FEZ . B
PSICGLOGO SIM NAO §IM NAO wees SIM [1%) wers
ASSISTENTE SOCIAL SIM s SIM Nidas NAD Nidhs
TERAPEUTA i . ,
SIM 5IM 2% A0 MES SIM 5IM WAOMES SIM 5IM 2% A0 MES
OCUPACIONAL
NUTRICIONISTA NAD nig )| NUNCAFEZ NAD @ NUNCAFEZ NAD @ NUNCAFEZ
ACOMP. ACOMP. ACOMP.

*Avaliacdo durante a reuni@o da equipe multiprofissional, informacao retirada do prontuério.
*Se ainda estd em acompanhamento, informacdo retirada do prontuario e confirmada pelo

responsavel.

****N&o consta informag&o no prontuario e/ou responsavel ndo soube informar.
Siglas: TTO — Tratamento; ACOMP. — Acompanhamento.
Fonte: Elaborado pela autora
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Nesta pesquisa verificamos, pela andlise dos prontuarios, que todo paciente,
admitido no CREFES passa por uma avaliacdo da equipe multiprofissional, que é

realizada em conjunto por meio de uma reunido mensal®

, onde cada um dos
profissionais, anteriormente citados, fazem suas consideracdes em relacdo ao
paciente, com anotacBes que se convertem em documentos de prontuario. E €,

nesse momento, que o paciente € indicado a realizar as terapias.

A partir das relacdes de quadros 5, verificamos que todos passaram por avaliagcéo e
fazem acompanhamento médico. E que, mesmo com a realizacdo das
reunides,alguns pacientes ficaram sem a avaliacdo de alguns profissionais
e,simultaneamente, sem acompanhamento dos mesmos. Registramos que Pérola e
Jade ndo foram avaliados e nem fazem acompanhamento com assistente social,
assim como Jaspe e Cristal pelo psicologo. Apenas Cristal ndo foi avaliado e nem
faz acompanhamento com fonoaudidlogo. Ja com nutricionista, apenas Diamante fez

avaliagéo.

Convém relatar quais profissionais os pacientes com DNM fizeram avaliacdo e
deram continuidade ao tratamento/acompanhamento. Apenas 5 (Diamante, Pérola,
Ametista, Topazio e Jade) fazem acompanhamento com fisioterapeuta e terapeuta
ocupacional; 3 (Ametista, Topazio e Jade) com fonoaudiélogo. Numa frequéncia
duas vezes ao més, com cada profissional. Dois (Diamante e Pérola) fazem
acompanhamento com psicélogo, que sdo 0s irmaos pertencentes a familia Frésia,
uma vez por més. A responsavel Gloriosa relatou estar aguardando vaga para

atendimento com psicologo.

Apenas Diamante faz acompanhamento com o assistente social, isso a cada dois
meses. Nenhuma crianca faz acompanhamento com nutricionista. Esses dados

foram encontrados nos prontuéarios e confirmados na entrevista.

Dentre a importancia dos varios profissionais que compdem a equipe

multiprofissional, destaca-se a do nutricionista. Por conseguinte, estudo realizado

% E possivel que essa reunido aconteca duas vezes ao més, porém essa informacdo nao ficou
ostensivel, através da analise dos prontudrios, ainda sob olhar deste, parece que nem sempre o
profissional da equipe fez avaliacéo individual desses pacientes (Nota da autora).
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por Santos e colaboradores (2006), restou demonstrado que entre as complicacdes
clinicas mais encontradas na DMD esta a desnutricdo ou obesidade.

As razOes para o aparecimento de desnutricdo estdo relacionadas, principalmente,
com fraqueza e incoordenacdo dos musculos responsaveis pela mastigacdo e
degluticdo. A desnutricdo também pode estar associada a baixa condicdo
socioecondmica. Ja a obesidade, que diminui a mobilidade, aumenta a dependéncia
e prejudica a biomecénica torécica, reduzindo a capacidade respiratoria (VIGNOS,
1983).

Ndo sabemos o estado de nutricdo dos pacientes aqui estudados por né&o
encontrarmos essas informa¢cdes no prontuario, realidade que muito nos preocupa,

pois obtivemos neste estudo muitos casos de Distrofia Muscular de Duchenne.

Durante a descricdo dos resultados é possivel perceber que muitas situacoes
demonstram que os pacientes com DMN assistidos pelo CREFES né&o estéo
usufruindo do acesso total aos servicos de saude do qual € de direito e que esta

assegurado pela Constituicdo Federal.

Para o autor Pustai (2004), a relacdo de acesso universal aos servicos de saude,
tem despertado esforcos de movimentos sociais em busca de direitos fundamentais

de cidadania, além de ser uma garantia da Constituic&o.

Sera que a administracdo do CREFES também tem levantado essa bandeira de luta,

em prol da garantia de acesso universal a saude das criancas com DNM?

Tendo em vista essas questdes, Jesus e Assis (2010) descrevem que a organizacao
de uma rede hierarquizada de servicos é um dos dispositivos do planejamento para
viabilizar o acesso da populacdo aos servicos de saude. O campo da Saude Coletiva
trata a questdo do planejamento e dos seus dispositivos para organizar a rede,
observando sua conformacdo e organizacdo, seus fluxos, seus programas e as
possibilidades de reorganizacdo, para garantir o acesso dos usuarios com

universalidade, equidade e integralidade.
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Durante a entrevista sugerimos que cada responsavel avaliasse de forma subjetiva
(6timo, bom, regular e ruim) a qualidade do servico multiprofissional oferecido pela
CREFES.

Acho bom, vim com os meninos pra ca, eles faz a fisio respiratdrio, €
bom pra eles (FRESIA).

E 6timo, n&o tenho do que reclamar, mas é muito longe, nem levo
mais eles, tenho que trabalhar, eles cresceram e também nao
quiseram mais ir (GARDENIA).

Olha, pra gente tudo ta bom, faco tudo pra salde dele, a gente puxa
daqui, aperta dali, e tras ele (ROSA).

Pra mim é regular, o atendimento é rapido demais, deixo ele |4
derepente traz ele pra mim (GLORIOSA).

E bom, &€ bom. Venho mais com ele por causa da respiratoria
(CRISANTEMO).

Para os autores Jesus e Assis (2010) toda formatacdo do processo de
regionalizacdo e hierarquizacdo na era SUS vem sendo desenvolvida com base na
apresentacdo da dimensao organizativa dos modelos assistenciais, com vistas ao
estabelecimento de relacbes hierarquicas entre unidades de producdo de servigos
nos niveis de complexidade. A organizacdo hierarquica estabelecida numa
microrregido de saude possibilita, entdo, a criacdo de possibilidades de alcancar
uma gama variada de acbes e servicos que, de outro modo, ndo poderiam ser

garantidos a populacéo.

Os autores Jesus e Assis (2010, p.169) relatam que foi adequado dentro da
“Organizacéao hierarquica estabelecida numa microrregiao de saude” o Programa de
Saude da Familia (PSF). Este tem se constituido em um dos pilares do movimento
de reorganizacdo do sistema de saude brasileiro, consolidando-se como politica

prioritaria de governo.
Foi perguntado aos responsaveis o que eles achavam se houvesse a possibilidade
de que os atendimentos multiprofissionais do CREFES fossem oferecidos na

Unidade Béasica de Saude, proxima as suas casas. Vejamos 0s depoimentos:

Nossa, ai seria bom demais (risos) (ROSA).
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No posto de saude é mais facil, perto de casa néo precisa de pegar
onibus nem nada (GARDENIA).

Nossa, pela questdo da distancia seria mais comodo para gente que
acorda cedo demais (risos) (FRESIA).

Para mim ta bom aqui, eu moro perto, aqui em Vila Velha mesmo
(CRISANTEMO).

Ai, ai seria um maravilha, uma bencédo de Deus, principalmente a
fisio 1 ou 2 vezes na semana, eu iria ficar muito satisfeita, ndo posso
pagar, eu mantenho eles com tudo, compro fralda (GLORIOSA).

Por ser o CREFES o centro de referéncia, acreditivamos encontrar um grande
namero de criangas com doenca neuromuscular em assisténcia. Numa pesquisa
realizada por mim, em 2011, o numero de prontuarios encontrados era de 40,
porém,destes, apenas 8 estavam em acompanhamento no CREFES. Muitos
responsaveis, na pesquisa de 2011, quando perguntado o porqué de abandonarem
o tratamento, relataram dificuldade de transporte, da distancia e outros por conta do
pouco tempo de tratamento®’ (SANTANA et al., 2011). Vimos que hoje as

dificuldades permanecem, conforme depoimentos.

Relato dos responsaveis quanto ao dia que vao ao CREFES:

Antes eu trocava a escala de trabalho pra vim pro CREFES, mas
agora nao troco mais, saio cedo de casa depois da consulta levo
Ametista pra casa da minha irma, e depois vou pro trabalho. Quando
tenho que vim de “transcol” € mais complicado, porque tenho que
passar pelo terminal ai leva mais tempo, tenho que sair de
madrugada de casa, mais antes tenho que arrumar ele, e fazer o
café pra gente tomar no meio do caminho. Como Ametista tem
carteirinha, entdo, ndo pago passagem, passo a carteirinha, antes eu
nao tinha como vim por causa das questdes financeiras (ROSA).

Acordo de madrugada, deixo as crian¢ga sozinha, ndo tem ninguém
pra ficar com elas. Quando volto, o transporte sempre atrasa ai fica
sem ir pra escola, porque um dia € um, noutro dia € outro (FRESIA).

N&o tem dificuldade, s6 6nibus porque é muito longe, tem que parar
no terminal, ai demora muito, essa é a Unica dificuldade
(GARDENIA).

E bem complicado, eu e minha esposa trabalha, temos dois filhos e
os dois precisam de cuidados, na maioria das vezes € ela que traz,

% Esta informacéo foi adquirida no diario de campo, onde, de maneira informal, os responsaveis
expuseram que encontram muita dificuldade para chegar ao Centro, e o tempo de atendimento é
pouco e que,as vezes, o profissional apenas orienta.
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porque eu tenho que trabalhar e ela escala

trabalha por
(CRISANTEMO).

N&o faco nada, chego em casa cansada, nem almogo, eu com 62
anos fazendo tudo. Roda muito deixando outros pacientes. Saio
agora 10:50, chego em casa as 15 horas. Emagreci 14kg, nervosa
porque ndo consegui cumprir as consultas do CREFES, o méo na
roda ndo esta disponivel ja perdi muitas consultas, ndo sei dirigir
(GLORIOSA).

Diante dos depoimentos, vimos que muitas sdo as barreiras encontradas pelos

responsaveis para levar as criancas com DNM para o CREFES, sendo a mais citada

a acessibilidade de transporte. Através do quadro 7, consideramos quais meios de

transporte sdo mais utilizados pelos entrevistados levando-se em conta a quantidade

de vezes que frequentam o CREFES mensalmente.

Quadro 7— Barreiras de acesso e acessibilidade

DIFICULDADE FREQUENCIA
) MEIO DE Q QUALIDADE SERVICO
RESPONSAVEL CoNDUCio ACESSIBILIDADE MENSAL AO OLTIDISCPLINAR
CA AO TRANSPORTE CREFES***
) MAD NA
FRESIA SIM @ BOM
RODA/COLETIVO*
GARDENIA COLETIVO SIM 2
ROSA MAO NA SIM @ BOM
RODA/COLETIVO**
GLORIOSA MAO NA RODA SIM 2 REGULAR
crisaNTEMO | CARRO PROPRIO 2 BOM

*Frésia é responsavel por Diamante e Pérola, quando vai ao Crefes com Diamante usa mao na
roda, quando vai com Pérola usa transporte coletivo.
**Rosa relata que quando ndo consegue agendar o "mao na roda", vai de transporte coletivo.
***Qs responsaveis relatam que nao fazem no mesmo dia atendimento com mais de um
profissional, cada vez que vem sé&o atendidos por uma especialidade diferente.

Fonte: Elaborado pela autora
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Os meios de transporte mais utilizados relatados foram o Mdo na Roda® e o
transporte coletivo, sendo que apenas um relatou ter carro préprio. Das cinco
familias, quatro informaram dificuldade na acessibilidade ao transporte, e essa é
caracterizada pela falta de vaga no Mao na Roda. Alguns entrevistados relataram
gue esse servico de transporte para cadeiras, as vezes marca e ndo comparece,
atrasa e, ainda, antes de ir para 0 CREFES passa em outros bairros, pegando mais

pacientes.

Em estudo realizado Sidney Filho (2012) verificou que a acessibilidade determinou o
sucesso ou insucesso do tratamento, sendo ainda assim definido como a qualidade
do que é acessivel, com distribuicdo adequada para a demanda. Isto €, para alguns
pacientes, o meio de transporte é acessivel, mas sem qualidade/facilidade, como é

notado nos depoimentos.

4.4 INCLUSAO SOCIAL DE CRIANCAS/ADOLESCENTES COM DOENCAS
NEUROMUSCULARES

A seguir descrevem-se os modos de convivio social que garantem a inclusdo de
criancas/adolescentes com doencgas neuromusculares e seus responsaveis.Pelo que
bem definiu a Constituicdo Federal (1988), sabemos que a saude nao é apenas a

auséncia da doenca, mas o completo bem-estar fisico, social e mental.

Para Sassaki (1997), a inclusdo social € a construcdo para uma nova sociedade,

onde todos se transformam com o objetivo Unico de inclusao.

*>0 programa Mao na Roda foi criado pelo Governo do Estado do Espirito Santo, langou em 03 de
janeiro do ano 2000, através da Ceturb, empresa que gerencia o sistema de transporte publico de
passageiros, da regido metropolitana da grande Vitéria. Como objetivo proporcionar aos cadeirantes,
cadastrados no programa, moradores dos municipios que compdem a grande Vitoria, viagens de
lazer com roteiros pré-definidos aos principais pontos turisticos da Grande Vitoria (Serra, Vila Velha,
Cariacica, Viana e Vitéria). O programa teve inicio ainda em agosto de 2000 com apenas cinco
veiculos, atendendo a 100 usuarios. Somente no ano de 2003, o programa, recebeu novos
investimentos, passando a ter mais quatro veiculos, e atendendo a 200 cadeirantes. Informacdes
referente a 2009, o programa funciona com 25 veiculos. Dentre 0s lugares mais solicitados pelos
usuarios esta o CREFES (COMPANHIA DE TRANSPORTES URBANOS DA GRANDE VITORIA,
2010 [s. p.]).
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Diante disso, entendemos que, alguns dos responsaveis e as criancas com DNM
sujeitos desta pesquisa ainda encontram, também, dificuldades de incluséo social. O
Quadro 8resume os modos de incluséo social desses pacientes.

Quanto aos resultados dos meios de convivio social, constatamos que apenas
Cristal ndo frequenta mais a escola, por ja ter concluido o Ensino Fundamental e
Bésico. E, do grupo, Jaspe e Cristal foram os Unicos que ndo necessitaram de

Educacéo Especial®.

Quadro 8 — Atividades de incluséo social de criangas/adolescentes com dnm.

FREQUENTA | EDUCACAO ONDE PRATICA
BRINCA
NOME | IDADE | sexp eson | Evrc TEMAMGOS | oo - [TVIDADESLAZR| o
CASAE | BRINCARNO
DIAMATE | 13 M S SN SIM oM | ESCOLA | QUINTAL NAD
CASAE | BRINCARNO
PEROLA | 10 N o [Chio )| sm SV | ESCOLA | QUINTAL NAO
CASAE
mee | oo | Cr )| Guio) |Cuio)] s S| ESCOLA @NAPRAUN@ NAD
CASAE VIDECH
(RETAL | 19 M S SN SN SM | ESCOLA | GAME/PRACNHA | NiD
CASAE
AMETISTA | 13 M M SIM SN SM | ESCOA | VIDEOGAME | pdD
CASAE VIDEC
TOPAZD | 13 M M SIM SN oM | ESCOLA | GAME/PRACINHA | iD
CASAE
JALE 18 M M SIM SN o | escos | Quumes) | o

Fonte: Elaborado pela autora

E Reed (2002) descreveu que pacientes com Distrofia Muscular Congénita, na forma

grave, podem apresentar malformacgdes cerebrais, associadas a deficiéncia mental,

®Educacdo Especial, fundamentada nos principios éticos do respeito aos direitos humanos,na
proposta pedagoégica que prop8e ensinar a todos os alunos, valorizando as diferengas de cada um
noprocesso educacional e na concepgdo politica de constru¢do de sistemas educacionais com
escolas abertas para todos.fundamentada nos principios éticos do respeito aos direitos humanos,
na proposta pedagdgica que propde ensinar a todos o0s alunos, valorizando as diferencas de cada
um no processo educacional e na concepc¢ao politica de construgéo de sistemas educacionais com
escolas abertas para todos. Fundamentada nos principios éticos do respeito aos direitos humanos,
na proposta pedagégica que propde ensinar a todos os alunos, valorizando as diferengas de cada
um no processo educacional e na concepc¢ao politica de construgéo de sistemas educacionais com
escolas abertas para todos (LONGHI; ROCHA, 2012).
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achado clinico mais comum nos pacientes ndo deambulantes e que ndo sobrevivem

até idade adulta.

Os pacientes, Jaspe e Cristal sdo os irmdos com diagnéstico de Distrofia Muscular
Congénita. Ele, Cristal, com 19 anos, ja completou o Ensino Médio e ja trabalhou
como menor-aprendiz; ela Jaspe, com 20 anos, € estudante universitaria e trabalha
em uma escola. Ambos informaram que a Unica barreira da inclusdo encontrada por

eles esta relacionada a acessibilidade.

Minhas pernas séo curtas, ndo consigo correr, tenho dificuldade para
subir escada, principalmente dentro do 6nibus. Eu e meu irméo,
agente néo brincava na rua com medo de cair e se machucar, mas
vivo minha vida norma, gosto de estudar e trabalhar. Faco trabalho
voluntério para as criangas da igreja, ensino ler e escrever (JASPE).

Vale destacar que Jaspe e Cristal sdo os dois individuos da pesquisa que ndo se
encontram mais na qualidade de criancas e/ou adolescentes, porém fizemos
guestdo de manté-los na pesquisa, por uma dicotomia. De um lado, apesquisa,
realizada por Santana et al., (2011) a idade deles era compativel e, por fim, achamos
interessante a comparacdo de diagnéstico distinto dentro de um mesmo grupo de

doencas.

Os pacientes com DMC sdo independentes para realizar suas AVDs, séo
deambulantes, j& chegaram a idade adulta sem muitos relatos de complicacdes
clinicas, concluiram o Ensino Médio e uma ja estd na faculdade. E possivel
percebermos que os pacientes com DMC estudados na presente pesquisa indicam
melhor qualidade de vida. Em contrapartida, criangas com DMD séo, totalmente,
dependentes para suas atividades de vida diaria, os sinais e sintomas clinicos séo
mais graves, estdo na fase da adolescéncia, e ndo se sabe até quando viverdo. O

gue nos faz perceber a severidade de cada doenca.

Ja para os casos dos pacientes com diagndstico de Distrofia Muscular de Duchenne,
todos os responsaveis afirmaram que as crian¢as necessitam de Educacéo Especial.
Esse dado também foi confirmado na analise de prontuarios, onde constavam

relatérios encaminhados pelas escolas informando sobre essa condicao:

No inicio do ano letivo de 2009 que deu-se [sic] em 05/02/2009,
recebi o aluno Ametista em sala de aula. Trouxe um laudo de
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informacdes do diagnéstico de distrofia muscular. A [sic] partir do
periodo citado algumas alteracbes surgiram, por isso fiz
gquestionamentos ao pai [..], Ametista tem mostrando-se
constantemente disperso, ndo toma iniciativas a [sic] interferéncias.
Mostra-se sempre cabisbaixo e busco sempre alerta-lo para o meio.
Quanto a [sic] leitura, por vezes, mostra-se sempre esquecido diante
de silabas que outrora eram reconheciveis (LAUDO PEDAGOGICO).

No periodo de adaptacdo, o aluno Pérola foi considerado uma
crianca alegre e cheia de energia. E um aluno que tem um ndmero
de faltas consideravel, pois esta sendo acompanhado por exames e
orientacdes médicas (LAUDO PEDAGOGICO).

As atividades propostas sdo feitas com lentiddo, € um aluno que
reconhece as vogais e as consoantes, porém ndo consegue juntar
silabas. Neste bimestre, o aluno foi muito ausente, que com isso
compromete sua aprendizagem, haja vista que 0 mesmo apresenta
dificuldade em sua aprendizagem (LAUDO PEDAGOGICO).

Caromano (1999) revelou que cerca de 75% dos casos de DMD, apresentaram
Quociente de Inteligéncia (QI) abaixo de 75, mas ainda ndo esta bem definido, se
essa desvantagem esta relacionada diretamente, a doenca ou se € uma sequela da
mesma ou, ainda, uma somatoria de ambos. Um quadro de retardo mental

moderado ou grave tem sido descrito numa proporc¢ao de 30 a 50% dos casos.

A dificuldade no aprendizado € relatada pelos responsaveis, como notamos nos
depoimentos:

Ele tem atraso no aprendizado, chegamos a pensar que ele era
autista. Segundo o que eu vi, esse atraso de aprendizado € normal
em quem tem falta do axbn 38 e 45, e ele falta o 45
(CRISANTEMO).

Ele tem dificuldade na escola.Comé? Assim que fala? Dificuldade?
(FRESIA).

Ele tem um atrasozinho, mas é por cauda da distrofina (GLORIOSA).

A qualidade de vida (QDV) dessas criancas se degrada progressivamente, assim
como a doenca. Uma vez que ndo apenas a crianca e a familia notam a
deteriorizacdo dessa QDV, pois a medida que a mobilidade e a independéncia para
realizar as AVDs vao se tornando cada vez mais dificeis, todos a sua volta notam

essas mudancas.

O fato é real, uma crianca com Distrofia Muscular de Duchenne termina o ano letivo

deambulando e quando volta, ndo mais o faz, mas esta confinado a uma cadeira de
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rodas. Pensamos que professores e colegas de classe ficam
abalados/comovidos/espantados com uma gama de novos acontecimentos, pois nao
apenas a capacidade de andar ficou comprometida, mas palavras que antes
reconhecia, agora ndo mais reconhece, a fala que também apresenta alteragdes,

enfim, varios acontecimentos tornam-se novos para todos.

A Educacdo Inclusiva faz parte de um movimento mundial, e seu principio
fundamental foi definido na Conferéncia Mundial de Salamanca (ORGANIZACAO
DAS NACOES UNDAS,1994):

O principio fundamental da escola inclusiva é o de que todas as
criancas devem aprender juntas, sempre que possivel,
independentemente de quaisquer dificuldades ou diferencas que elas
possam ter (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 1994).

Assim, a escola regular com orientacéo inclusiva € entendida como um meio para
combater as atitudes discriminatorias, para construir uma sociedade inclusiva e

alcancar a desejada educacao para todos (ALMEIDA, 2012).

Quando os responsaveis foram questionados quanto aos modos de convivio social,
todos afirmaram que as criancas/adolescentes brincam e tém amigos, os lugares de
amizade sdo na escola, e os das brincadeiras na escola e em casa. As atividades de
lazer informadas foram: no quintal, na pracinha e jogar video-game. Apenas
Crisantemos referiu levar o filho para atividades diferentes de lazer, salienta-se que
€ a familia que tem um padrao sécio econémico diferente das outras. E as atividades
de lazer sdo praia, Shopping Center, festas de aniversarios entre outros, conforme
relatos:

L4 em casa a gente tem cachorro, quando ele n&o ta no video-game,
gue ele passa quase que o dia todo, ele vai la fora brincar com o
cachorro, eu e o irmado dele brinca de bola também com ele na
cadeira. [...] Ah, a gente nem sai de casa, quando saiu vou ha casa
da minha irma (ROSA).

Nés temos muitas atividades de lazer, levamos nossos filhos para
todos os lugares que vamos. Acho que isso fica facil pra n6s porque
temos carro, né?! Ele também brinca em casa com a irma e na
escola com os coleguinhas (CRISANTEMO).

Vou fazer exercicio na pracinha, e levo eles, consigo levar ele porque
tem cadeira de rodas, vamos empurrando até l4. Ou ele fica o dia
todo no video-game (GLORIOSA).



112

A escola € um bom lugar para ele, ele gosta de estudar. Ele tem bom
relacionamento com os amigos (ROSA).

Em estudo realizado por Melo (2005) foi verificado a presenca de sentimentos de
felicidade e infelicidade para pais e criangas com Distrofia Muscular de Duchenne,
quando relacionados a realizacdo das atividades de lazer. O brincar foi marcado
como a principal atividade de lazer que causa felicidade, porém, esta pode ficar
abalada quando a crianca percebe limitacdo, em decorréncia da doenca para

algumas brincadeiras.

Para Carvalho (2003) e Meyer et al., (2008) a familia continua sendo o centro da
estruturacdo da sociedade e é valorizada e responsabilizada como tal. Diante dessa
afirmacédo, posso dizer que o0s responsaveis/familias de criancas com doenca
neuromuscular sdo, em suas vidas, a ponte que liga a “exclusdo causada pela

doenca” ao meio de convivio social.

Quando perguntado aos responsaveis sobre o que falta para que seus filhos tenham

convivio social e acesso aos servi¢os de saude, vejamos 0s depoimentos:

Falta tudo (risos), a gente mora no morro, muita escada (ROSA).

O que falta?! Ai, néo sei responder isso dai, como ndo tenho estudo
nao entendo nada disso (FRESIA).

Bem eu acho que gracas a Deus ele ndo teve muito problema, mas
essa sorte ndo todos que tem, por outras pessoas deveriam dar mais
atencdo, porque acham por ter uma doenca nao pode ajudar, na
escola por acaso eles empurram com a barriga (GARDENIA).

Faco de tudo para que Jade viva como uma crianga normal, a gente
leva ele para todos os lugares, faz fisioterapia em casa. Mas é muito
dificil a doengca é muito agressiva, a gente sente que ele sofre
(CRISANTEMO).

Os autores Bothwell et al., (2002) afirmaram que o isolamento social dentre outros

motivos, tem sido motivo de preocupacao dos pais de criangcas com DNM.

Melo (2005) relata que pais e responsaveis por crianca com Distrofia Muscular de

Duchenne confrontam a doenca, adaptando uma nova forma de vida e que os
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mesmos desenvolvem uma capacidade de superar as adversidades e elaboram

estratégias para o enfrentamento.

Do ponto de vista da pesquisadora, ndo apenas as criancas com DNM, mas também
seus familiares encontram barreira de acesso a inclusdo social. Como é possivel
extrair esse sentimento da fala de Rosa, a gente mora no moro, muita escada. O
lazer dessa familia fica impedido, pois todas as vezes em que precisam sair de casa,

tém que subir e descer escadas com uma crianca cadeirante.

A familia ainda assume a responsabilidade do tratamento, o cuidado com horario
das medicacbes, dias de consultas e, além disso, algumas instituicdes atribuem aos

pais a incumbéncia das atividades de reabilitagao.

A Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacdo é uma rede de hospitais
publicos que serve de referéncia nacional e internacional em
reabilitacdo infantil. A sua abordagem é centrada primariamente na
participacdo da familia, focalizando a individualidade da crianca. Os
pais ttm um papel essencial em todas as atividades de reabilitagdo,
ja que podem aprender os exercicios e incorpora-los a sua rotina,
permitindo & crianca adaptar-se ao seu proprio ritmo. Técnicas que
envolvem jogos e objetos do dia-a-dia possibilitam a transferéncia
gradual de atividades de reabilitacdo do hospital para a prépria casa
da crianca (BRAGA; PAZ JUNIOR; YLVISAKER, 2005).

A interferéncia na vida familiar se da de forma a alterar sua organizacdo e
funcionamento, bem como diminuindo suas capacidades e recursos, principalmente,
no que diz respeito as atividades produtivas. Ao longo do tratamento, a familia
vivencia diversas situacbes que criam desafios, obstaculos, o que, muitas vezes,
leva os familiares a se sentirem impotentes diante do confronto com a doenca
(TRUGILHO, 2003).

A responsabilidade que recai sobre pais e cuidadores de criancas com doenca
neuromuscular é intensa. Dentre tantas coisas a cuidar, assumir 0 compromisso de
praticar as técnicas multiprofissionais, por exemplo, Fisioterapia e Fonoaudiologia. O
gue me entendido como uma causa de exaustado e sofrimento para esses pais. Pois,
podem carregar sobre si 0 encargo de possiveis decepcdes ou até mesmo o

sentimento de que a morte aconteceu por culpa dele.
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N&o apenas crian¢cas com DNM devem buscar qualidade de vida, mas também seus
familiares/cuidadores. E foi possivel identificar que a qualidade de vidas dos
responsaveis e das criancas/adolescentes com DNM, assistidas pelo CREFES é

insatisfatorio.

Orgéos do Governo e instituicdes de salde e desenvolvimento social criam Leis,
decretos e portarias assegurando a garantir do completo bem estar fisico, metal e
social que todo cidaddo tém direito, porém ao se considerar a pesquisa realizada

observou que na prética nao tem se concretizado.

E preciso uma maior fiscalizacdo para que efetivamente se coloque em préaticas as

diretrizes de inclusdo social e acesso aos servi¢cos de sauda.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

As doencas neuromusculares se constituem um grupo de doencas variadas, com
diferentes manifestacfes clinicas e que afetam pessoas desde a vida intra-Utero até
a fase adulta. S&o agrupadas de acordo com a area afetada do corpo humano, que
pode ser, na medula, nos nervos, na juncdo entre musculos e nervos e nos
musculos. E de acordo com o local afetado recebem uma nomenclatura. Dessa
forma, quando atinge os musculos sdo chamadas de miopatias, que por sua vez

estas ainda podem ser chamadas de distrofias musculares.

As distrofias musculares sao miopatias hereditarias, caracterizadas por se tratarem
de doencas raras, progressivas e que apresentam como sinal clinico comum a
fraqueza muscular. Neste trabalho, optou-se em estudar as distrofias musculares
recorrentes na infancia que sédo doencas incapacitantes e que geralmente estao

associadas as condi¢des determinantes de pessoas com deficiéncia.

Por esse motivo nos dispomos a conhecer e apontar as politicas de assisténcia a
pessoa com deficiéncia com énfase no amparo a crianca/adolescente com doenca
neuromuscular, bem como, aspectos sociais que interferem e/ou impedem o acesso
desse paciente aos servicos de saude e a participacdo na vida social, como usufruto

de bens e servigos existentes.

O inicio das lutas sociais em prol da pessoa com deficiéncia foi marcado por
preconceito e desigualdade. As politicas publicas para pessoas com deficiéncia tém
sido um marco na historia da humanidade, onde mobilizou instituicées internacionais
e nacionais a promover eventos na busca de ideias, programas, projetos e acdes
gue beneficiem pessoas com deficiéncia em qualquer faixa etaria, tais como o “Ano
Internacional da Pessoa com Deficiéncia”, a seguir “Programa de Acdo Mundial para
Pessoas com Deficiéncia”, também teve a criacdo do documento de Classificacdo
Internacional das Deficiéncias, Participacdes e Atividades e logo apos a “Declaragao
de Salamanca” entre outros que ja foram citados e descritos ao longo desta

pesquisa.

Estudamos as politicas publicas para pessoas com deficiéncia de uma forma geral.
Sobre as jurisprudéncias que amparam especificamente pessoas com DNM, o

resultado foi insatisfatorio. De uma maneira geral, este fato nos chamou a atencéao,
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pois observamos que pouco se valoriza a criagdo de politicas/programas publicos
para pessoas com deficiéncia, e quando elas existem nao sao direcionadas a
atender as incapacidades/particularidades geradas por cada doenca, que afetam a

sua participacéo na vida social.

Dentre as lutas dos movimentos sociais pela pessoa com deficiéncia, estdo a
garantia do direito de acesso universal a salde e inclusdo social, que sédo objetos de
estudo desta pesquisa.

O acesso universal aos servicos de saude, também tem se pactuando em uma luta
constante ndo apenas por pessoas com deficiéncia, mas por toda a populacao
brasileira. E é uma garantia do Governo brasileiro, firmado desde a Constituicdo
Federal de 1988, com a criagdo do Sistema Unico de Salde, onde todo cidad&o
brasileiro tem direito de acesso aos servi¢cos de saude, com cobertura universal, com

plena integralidade e equidade, sem distingéo social.

A saude ainda é definida pela Constituicdo Federal, ndo apenas pela auséncia da
doenca, mas pelo completo bem estar fisico, mental e social. Por conta disso,
também nos interessou estudar sobre a inclusdo social de criangas/adolescentes

com doencas neuromusculares.

A inclusédo social também tem sido um tema muito discutido nos dias atuais,
principalmente quando relacionados a pessoas com deficiéncia. A sociedade
inclusiva, descrita por Sassaki, € considera aquela que se modifica para incluir, e

nao a que as pessoas com deficiéncia se modifiquem para serem incluidas.

De uma forma geral a inclusdo social foi compreendida por nds autores desta
pesquisa como um meio de oferecer oportunidades iguais a pessoas diferentes, sem

distincdo econdmica, social e de saude.

A pesquisa foi realizada no Centro de Reabilitacdo Fisica do Espirito Santo
(CREFES), uma instituicdo de referéncia em atendimentos de média e alta
complexidade a pessoas com deficiéncia. Oferece atendimento multiprofissional a
mais de 8mil pessoas entre adultos e criancas, mensalmente. O CREFES ainda
oferece a concessdo de equipamentos de funcionalidade e mobilidade, como,

cadeiras de roda, érteses, proteses e outros.
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Esta pesquisa, na condi¢cdo de um estudo de casos, se disp0s a tracar as condi¢des
socioeconbmicas das familias, o perfii e as condicbes de saude de
criangas/adolescentes com doenga neuromuscular, assim como, identificar por quais
servicos de saude multiprofissionais do CREFES as criancas/adolescentes fazem
acompanhamento e por fim conhecer as limitagdes individuais, familiares e sociais
gque impedem a inclusdo social e 0 acesso aos servicos de saude das
criancas/adolescentes com doenga neuromuscular assistidas pelo CREFES.

O perfil das familias por nos estudadas, € formado por 5 responséaveis, de 7
criangas/adolescentes, sendo 3 mulheres e dois homens, com idade variando 37 e
62 anos. Quanto ao estado civil 3 sdo casados, 1 solteira e 1 vilvo. Apenas uma das
cinco familias ndo possui casa prépria, mora de aluguel. Na relacdo das profissbes
houve grandes variacfes. Os servicos de saude que os entrevistados informaram
utilizar € o publico, apenas um dos entrevistados informou utilizar servigo privado de

saude.

A renda meédia familiar encontrada foi superior a um salario minimo, e quanto a
classificacdo econdémica conforme critério da ABEP, obtivemos, duas familias classe
“‘B2” e “D” e uma familia classe “E”. Alguns dos responsaveis ainda informaram que
como forma de complementar a renda as criancas/adolescentes recebem beneficios
do governo, chamados por eles de “aposentadoria” que é o Beneficio de Prestagao
Continuada. Porém, uma familia, que é classificada economicamente como classe
“‘D”, nao recebe o beneficio. E outros entrevistados informaram fazer parte do

programa “Bolsa Familia”.

E entendido por nés pesquisadores que uma das familias classe “D” ndo receberam
e/ou ndo conseguiram o0 beneficio por apresentarem um impedimento elaborada

socialmente em relacdes de poder, uma exclusao social.

Por serem as distrofias musculares doencas de curso hereditarios, e caracterizadas
por apresentar repeticdes de casos da doenca na familia, também nos interessou
saber se as familias por nés entrevistadas fizeram planejamento familiar e
aconselhamento genético. Apenas uma familia informou ter feito planejamento
familiar, e quanto ao aconselhamento genético nos pareceu que nenhuma familia o

fez.
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O perfil familiar por ndés encontrado é considerado de baixa classe econdmica. O que
nos leva a pensar que estes por sua vez encontram menor acesso aos servigos de
saude que oferecem informacgdo/orientacdo, pois nenhuma fez aconselhamento

genético e apenas uma fez planejamento familiar.

Das cinco familias entrevistadas, trés informaram repeticbes de casos na familia, um

nao soube informar e outro afirmou n&o haver outros casos da doenca.

Para tanto, as consideragOes citadas nos geram novas interrogativas. Porque tantas
familias com repeticdes de casos? Essas familias em nenhum momento foram
informadas sobre a gravidade da doenca? Ou serd que foram informadas, mas
assumiram o risco de conviver com tantas pessoas doentes? Ser& ainda que essas
familias, atualmente, tém feito acompanhamento a fim de prevenir novas ocorréncias

da doenca?

Tais perguntas nos faz pensar: de quem é a responsabilidade de orientagédo a essas
familias? Pois as doengas neuromusculares a nosso ver ja tem se caracterizado

uma doencga/um problema social.
Foi notdrio durante as entrevistas, quao grande sofrimento os responsaveis

apresentaram ao reavivar sentimentos em relacdo ao estado de saude de suas
criancas/adolescentes. A dor era descrita pelos olhares, pelas vozes que escondiam
choro e até mesmo, quando ndo puderam mais esconder e finalmente elas rolaram

por seus rostos.

Quanto ao perfil das criancas/adolescente com DNM assistidas pelo CREFES, foram
observados 7 criancas/adolescentes, sendo apenas uma menina, a média de idade
foi 13 + 4,4 anos. O diagndstico mais encontrado foi o de Distrofia Muscular de
Duchenne com 5 casos e Distrofia Muscular Congénita com 2 casos. E o tempo de

diagndstico variou entre 3 e 15 anos, que foi considerado diagnaostico tardio.

Dentre as distrofias musculares da infancia a mais grave é a ligada ao sexo, na
forma de Duchenne, e a segunda mais grave é a Distrofia Muscular Congénita. A
primeira é marcada por acometer criancas do sexo masculino, onde a crianca
apresenta-se normal até por volta dos 3 anos de idade, onde a partir dai comeca a
apresentar quedas frequentes, dificuldade para levantar-se do chao, subir e descer

escalada, e posteriormente por volta de 9 a 10 anos perde a capacidade de andar, e
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a medida que cresce aumenta fraqueza progressiva e generalizada atingindo
musculos cardiacos e responsaveis pela respiracdo, até o momento em que evolui

ao Obito, por volta dos 15 a 18 anos.

A segunda, a Distrofia Muscular Congénita, inicia-se ainda intra-Utero, apresenta trés
formas clinicas onde a classica é mais comum nos paises ocidentais e a outras no
Japdo. A forma classica normalmente sua apresentacdo clinica é moderada, e 0s
pacientes chegam a idade adulta ainda deambulantes, fato observado em nosso
estudo. Os demais tipos de DMC sédo agressivas afetam o estado mental, visual e
sdo altamente incapacitantes com sobrevida que ndo chega a adolescéncia.

As distrofias musculares causam deformidades e por isso, buscamos informacgdes
guanto ao uso de dispositivos auxiliares de funcionalidade e locomoc¢ao, como,
cadeira de rodas, orteses, proteses e andadores. Verificou-se que quatro possuem
as oOrteses para membros inferiores, porém nenhumas das criancas/adolescentes
usam, pois segundo os entrevistados todas as Orteses encontram-se inadequada

para o tamanho. E trés fazem uso da cadeira de rodas.

Sendo assim, constatou-se que das criancas/adolescentes, 4 ja perderam a
capacidade de andar, porém apenas uma nao faz uso da cadeira de rodas por
opcao da familia que prefere fazer as transferéncias da crianca no colo. E o

tempo/anos da perda da capacidade de deambular variou entre 6 e 10 anos.

Frente a tais resultados, desperta nosso interesse em entender: onde estdo a
efetividade e a execucao do direito de acesso a esses equipamentos fornecidos pelo
CREFES? De quem é a responsabilidade de gerenciar o acesso aos equipamento

de auxilio a funcionalidade e/ou mobilidade?

O prognostico da doenca ndo esta ligado ao tempo de diagndstico mais sim ao
tempo de confinamento a uma cadeira de rodas. O equipamento de funcionalidade,
orteses, tem um papel importante quando usado adequadamente, impedindo que
contraturas musculares aparecam precocemente, principalmente, de membros
inferiores o que posterga a perda da capacidade de andar. Esse fato pode justificar a
recusa de um dos entrevistados, em que seu filho use a cadeira de rodas, que esta

associado ao 6bito.
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As criancas/adolescentes com DNM ainda foram observadas quanto a capacidade
de realizar as atividades de vida diaria simples como, vestuario, alimentacéo e
higiene pessoal, que foram classificados como dependente e independentes para
realizar suas AVDs, e também através da Escala EK, com pontos que varia de 0 a
30, onde quanto mais proximo de 30 mais grave é o paciente. Dessa maneira,
alcancamos os seguintes resultados, das 7 criangas/adolescentes, 3 apresentaram
valores muito préximo de 30. E foram classificados como totalmente dependentes
para realizas as atividades de vida diéria.

Esses resultados nos mostram que os pacientes por nés observados, trés sao
totalmente dependentes de seus responsaveis para realizarem suas atividades de
vida diaria. Sobrecarregando ainda mais seus cuidadores.

Os valores da escala EK também tém sido descrita como preditivo de indicacao para
0 uso precoce de assisténcia ventilatoria mecéanica nao invasiva para prevencao de
aumento do trabalho respiratério e por promover descanso da musculatura
responsavel pela respiracdo. Entretanto, todas as familias informaram que suas
criancas/adolescentes nunca fizeram uso de tal equipamento, e apenas uma sabe
sobre sua importancia. Ao que se deve essa informacédo, diante de um tratamento
gue varias literaturas tém relatado aumento da sobrevida de pacientes com DNM?
Percebemos que as familias por nés entrevistadas referiram medo em pensar que

suas criancas/adolescentes facam uso da assisténcia ventilatoria.

Para o0s resultados de quais profissionais da equipe multidisciplinar as
criancas/adolescentes com doencas neuromusculares tém encontrado acesso.
Adquirimos os seguintes resultados, fazem parte da equipe multiprofissional do
CREFES, o médico (pediatra e fisiatra), o fonoaudi6logo, o0 nutricionista, o

fisioterapeuta, o psicélogo, o assistente social e o terapeuta ocupacional.

Porém nem todos os pacientes que fazem parte dessa pesquisa deram continuidade
ao tratamento com os multiprofissionais, dentre os motivos citados, achamos por
falta de vaga, por desisténcia dos pacientes e dos responsaveis, por dificuldade de
acesso. Ressalta-se ainda que os entrevistados relataram dificuldade de acesso aos
servicos de saude multiprofissional oferecido pelo CREFES, e de acessibilidade,
deste o mais citado foi 0 meio de transporte. Trés informaram fazer uso do programa

“Mao na roda”, outros trés transporte coletivo e apenas 1 carro proprio. .
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Quando sugerido de forma subjetiva que os entrevistados avaliassem os servicos de
saude multiprofissional do CREFES, a maioria considerou bom.

O aumento da sobrevida de pacientes com distrofia muscular esta diretamente
ligado ao processo de tratamento com uma boa equipe multiprofissional, com
realizacdo de terapias nutricional, médica, psicologia, fisioterapéutica, terapeuta
ocupacional, assistente social e fonoaudidlogo. Diante disso, porque, com essa
gama de profissionais, poucos pacientes fazem acompanhamento multiprofissional

completo?

E por fim, constatou-se que os meios de inclusdo social acontecem nas escolas.
Ficou por nos entendido que a inclusao social também acontece quando o0s
pacientes vdo ao CREFES para realizarem seus tratamentos. Todos o0s

responsaveis relataram que as criangas/adolescentes brincam e tem amigos.

A escola tem um importante papel na inclusdo social, ndo apenas de
criancas/adolescentes com deficiéncia e/ou doencga cronica, mas de todos os
cidadaos, é na escola que se tem o primeiro contato com a sociedade civil, ou seja,
fora do ambiente familiar de protecdo e zelo. A escola € responsavel por uma
caracterizacdo do sujeito, a partir da idade escola que se garante conhecimento,

habilidades e valores para a socializacao.

O brincar foi a atividade de lazer mais realizada que propiciou a incluséo social, uma
vez que, a todos os responsaveis informaram que as criancas/adolescentes

responderam que eles brincam com os coleguinhas.

As distrofias musculares sdo altamente agressivas e podem tornar uma crianca
incapaz de brincar, pois em decorréncia da fraqueza muscular progressiva e da dor
gue causa essa fraqueza, a crianca pode se sentir sem condi¢cdes, animo, para

realizar uma atividade de lazer como o brincar.

O lazer é constituido uma forma de associar ao cidaddo qualidade de vida. No
decurso de uma doenca cronica, progressiva e grave, entendemos que a qualidade

de vida desses pacientes encontra-se profundamente afetada. Além do lazer o que
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mais pode ser constituido qualidade de vida para esses pacientes? Serd que a
garantia da inclusdo social e acesso aos servicos de saude tem se constituido
satisfatoria para assegurar qualidade de vida aos individuos desta pesquisa?

Esta pesquisa teve uma visdo panoramica das condi¢des de vida, saude e social de
criancas/adolescentes com doengas neuromusculares assistidas por um centro de
reabilitacdo do estado do Espirito Santo. E que nos permitiu concluir que muitas sao
as barreiras individuais, familiares, de acessibilidade e socioeconémicas que

impedem a incluséo social e 0 acesso aos servigos de saude.

Sobretudo, cumpre informar que a pesquisa foi marcada por limitacbes de
procedimento, iniciando pela dificuldade em localizar os entrevistados, e quando
feito, os responsaveis ndo compareciam ao CREFES para as terapias. Assim como
dificuldades para limitar a amostra desse estudo de casos. Fica evidente a
necessidade de se realizar novas pesquisas, com investigacdes e discussoes
tedricas focadas, que sédo necessarias para responder as perguntas que ao longo

dessas considerac0des finais foram apontadas.
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APENDICE A - Caracterizac&o do perfil do doente neuromuscular e do
Responsavel/cuidador

IDENTIFICACAO DO RESPONSAVEL

7) TEM OUTROS FILHOS: ( )NAO ( )SIM  QUANTOS: ..coevereeeeeeressreeeeeene

8) QUAL A IDADE DESSES FILHOS?.....cceiiiiteeee e

9) APRESENTAM ALGUM SINAL/SINTOMA CARACTERISTICO DA DOENTE
NEUROMUSCULAR?

15) DOENGA ASSOCIADA ( )SIM  ( )NAO  QUAIS? . ooooveeeeeeeereersreeneeee




17) O BEBE FOI PLANEJADO () NAO( )SIM

19) PRE-NATAL ( )NAO( )SIM  QUANTOS: ....ovveemrereereeeeeeeseseeseeeseneneeenns

20) ONDE REALIZOU PRE-NATAL: () PRIVADO ( )PUBLICO?

RESPONSAVEL X DOENCA

22) O QUE SEU FILHO (A) APRESENTOU QUE TE FEZ PROCURAR UM

23) QUANDO VOCE FICOU SABENDO QUE SEU FILHO (A) TEM UMA DOENTE
NEUROMUSCULAR? E O QUE VOCE FEZ QUANDO FICOU SABENDO DA

24) VOCE JA CONHECIA ADOENCA ( )NAO ( )SIM
25) COMO CONHECEU A DOENGA?. .....ooiveieeeeieeeeieseeseseseiesessessess e en s,

26) O QUE VOCE ENTENDE SOBRE A DOENCA?.......coieiieeeeieeecereeee e,




28) VOCE FOI ORIENTADA QUE PODE TER OUTROS FILHOS COM A MESMA
DOENCA?

30) QUAIS ESPECIALIDADES MEDICAS SEU FILHO PASSOU PARA CHEGAR AO
DIAGNOSTICO?

32) A PARTIR DO DIAGNOSTICO, VOCE FOI ENCAMINHADA A ALGUM SERVICO
ESPECIALIZADO? ( )NAO ( )SIM

QUAIS?. oo eeeee e ee e ee et ettt et

33) HOUVE DIFICULDADE DE ACESSO AO SERVICO? ( )SIM () NAO
PORQUE?. ... vveeeee e seeeseseseesessesseese e seeess e seses e ae e s se e se e eet eeee e e

34) FEZ ALGUM PROCEDIMENTO FORA DO ESTADO DO ES? ( ) SIM ( ) NAO

QUAAIS?: oo ee oo e ettt et ettt e et e e e
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35) FAZ ALGUM ACOMPANHAMENTO NO POSTO DE SAUDE?

() SIM () NAO QUAIS?. ...ttt et

37) FOI DIFICIL CHEGAR AO CREFES? ( )SIM () NAO/PORQUE?

COMPLICACOES ASSOCIADAS A DOENCA

40) A CRIANCA POSSUI ALGUM GRAU DEPENDENCIA: TOTAL (T) / PARCIAL (P) /
INDEPENDENTE (I) PARA: VESTIMENTA.......... ALIMENTACAO......... HIGIENE.......
LOCOMOCAO.......

41) TEM DIFICULDADE PARA DEGLUTIR? ( )SIM ( ) NAO

42) TEM DIFICULDADE PARA TOSSIR? ( )SIM () NAO

43) TEM DIFICULDADE PARA DORMIR? ( )SIM () NAO




44) DEAMBULA: ( )SIM( )NAO  QUANTO TEMPO?....oovcmmerrieeereresrreereene

45) TEM DIFICULDADE DE LOCOMOCAQ? ( )SIM () NAO

46) NECESSITA DE ALGUM EQUIPAMENTO QUE GARANTA FUNCIONALIDADE? (
)SIM () NAO

CADEIRADERODAS( ) MULETAS( ) ORTESES( )

PROTESES( ) ANDADOR( ) OUTROS ( )

47) HA QUANTO TEMPO USA?.....oooeoeeeeeeeeeeeee e sess s sies s ssaes s s,

48) O EQUIPAMENTO ESTA ADEQUADO DE ACORDO COM O TAMANHO DA
CRIANCA E A NECESSIDADES () SIM () NAO
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51) USA BIPAP? ( )NAO ( )SIM  PORQUER?. .o

52) SE A RESPOSTA FOR NAO / VOCE JA OUVIU FALAR? ( ) NAO ( )SIM
SABE DA IMPORTANCIA?. ..ottt s s
53) VOCE SABIA QUE O GOVERNO DISTRIBUI GRATUITAMENTE?

( )NAO  ()SIM oo et

QUESTOES DE CONVIVIO SOCIAL

54) FREQUENTAESCOLA: ( )SIM () NAO/PORQUE?.. ..o

55) SEU FILHO BRINCA? ( )SIM () NAO oo seesesseee e

56) ONDE ELE BRINCA?. ..ottt

58) TEM AMIGOS: ( )NAO () SIM

59) PRATICAESPORTE: ( YNAO  ( )SIM QUAL .o reeseneneee

60) TEM OUTROS MEIOS DE CONVIVIO SOCIAL/ EX. ATIVIDADES
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APENDICE B - Acesso aos servicos de satde do doente neuromuscular assistidos
no
CREFES

1) QUAL FOI O PRIMEIRO ATENDIMENTO REALIZADO NO CREFES?

2) QUAIS PROFISSIONAIS SEU FILHO FAZ ACOMPANHAMENTO NO CREFES NO
MOMENTO?

() MEDICO / QUAIS?. ...ttt

(
(
(
(
(
(

3) QUALIDADE DESSES ATENDIMENTOS () OTIMO ( )BOM
(  )REGULAR ( )YRUIM  PORQUE?.....moeiroreerieeseesrseeressssessesessssssssseeesessens

4) TEM ALGUM DESSAS ESPECIALIDADES QUE SEU FILHO DEIXOU DE
REALIZAR? ( )SIM ( )NAO/PORQUE?

5) DESSAS ATIVIDADES QUE ELE NAO REALIZA VOCE ACHA QUE ELE DEVERIA
CONTINUAR FAZENDO?( )SIM () NAO/PORQUE?

6) TEM ALGUMA ESPECIALIDADE QUE SEU FILHO PRECISA E QUE AINDA NAO
CONSEGUIU?  ( )SIM ( )NAO
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8) TODAS AS VEZES E VOCE QUE VEM? ( )SIM () NAO PORQUE?

9) QUAL MEIO DE CONDUCAO VOCE UTILIZA PARA CHEGAR AOS CREFES?
( ) MAO NA RODA

( ) AMBULANCIAS

() OUTROS QUAIS?.......ooieceeeeeeeees e ssss s s s

10) ENCONTRA DIFICULDADE DE ACESSO A ESSES SERVICOS DE TRANSPORTE?
( )SIM ( )NAO PORQUE?......ccciiiiiieeeirsereeeseeensinen,

11) ME CONTE COMO E O SEU DIA QUANDO VOCE VEM PARA O CREFES?

(ALIMENTACAO/TRANSPORTE/ OUTRAS CRIANCAS/SERVICOS/ QUESTOES
FINANCEIRAS, ETC....)

12) VOCE ACHA QUE SERIA BOM SE SEU FILHO FOSSE ATENDIDO PELOS
MESMO SERVICOS PRESTADO PELO CREFES NO POSTO DE SAUDE?

( )SIM ( )NAO PORQUE?.......ooiiotcieeteeeee ettt ettt
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13) TEM ALGUM SERVICO OFERECIDO PELO CREFES QUE DARIA PARA SER
REALIZADO NO SEU DOMICILIO? ( )SIM ( )NAO

QUAL (IS)?- vt eeeeeeeeeeveeesses e se e ae e eess s ee s ae s eess e ee s eese e eeee e

14) O QUE FALTA PARA SEU FILHO TER ACESSO COMPLETO AOS SERVICOS DE
SAUDE E CONVIVIO SOCIAL?
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APENDICE C - Formulario sécio econdmico

1 - NOME DO RESPONSAVEL:........coiiiiieieee et
2 - IDADE DO RESPONSAVEL:.......cooviviuieieeiieeeeeteeseees s et enes st
R =S Y5 10 X 1 LV PR
A - BAIRRO: .....cooiiieeeeeeeeeeee et ee ettt ettt ettt sttt n ettt ettt ettt nenanaes
B = PROFISSAQD: .. ...ttt ee ettt e te e teae e esnenateeaennas
6 — EMPREGADO ( )SIM ( )NAO QUANTO TEMPO:.....ccocevevieeieeeeereeeennns
7 — NUMERO DE RESISTENTES DO DOMICILIO: .....coiviviieeiee e

RESIDENTES DO DOMICILIO /GRAU DE PARENTESCO DO CHEFE DA CASA/
ESCOLARIDADE

LEGENDA - NiVEL DE ESCOLARIDADE

A - NENHUMA INSTRUCAO F - SUPERIOR COMPLETO
B - FUNDAMENTAL COMPLETO G - SUPERIOR INCOMPLETO
C - FUNDAMENTAL INCOMPLETO H - ENSINO TECNICO

D - MEDIO COMPLETO

E - MEDIO INCOMPLETO




8 - TIPO DE RESIDENCIA: () PROPRIA ( ) ALUGADA ( ) CEDIDA ( )

9 - TIPO DE CONSTRUGAO: () ALVENARIA () MADEIRA () EDIFICIO

10 - TIPO DE PISO: () CIMENTO () CERAMICA ( ) TACO( ) OUTROS

12 - BENEFICIAMENTO: () AGUA/LUZ/ESGOTO ( )AGUA/LUZ( )LUZ
13 - EQUIPAMENTOS EM CASA:

( ) GELADEIRA ( )FOGAO () TELEVISAO () MAQUINA DE
LAVAR

() LIQUIDIFICADOR ( )APARELHO DE SOM ( )FERRO DE PASSAR
() AR CONDICIONADO ( )VENTILADOR ( ) TELEFONE FIXO

( )CELULAR () OUTROS....cceioimcrimrerrrnnen.

14 - MEIOS DE TRANSPORTE VOCE UTILIZA PARA AVDS?

() CARRO PROPRIO () CARRO DA FAMILIA () COLETIVO

( )MOTO ( ) OUTROS

15 - QUANTAS PESSOAS CONTRIBUEM PARA A RENDA DA FAMILIA?

16 - QUANTAS PESSOAS VIVEM DA RENDA MENSAL DO SEU GRUPO

FAMILIAR? ... e anes

17 - QUAL E O SEU SALARIO?

( YNENHUM () MENOR QUE SALARIO MINIMO
( ) SALARIO MINIMO

( ) ACIMA DE 2 SALARIO MINIMO

18 — QUAL TIPO DE ASSISTENCI A SAUDE UTILIZA? PUBLICO OU PRIVADO?
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19 — RECEBE ALGUM TIPO DE AUXILIO DO GOVERNO? ( )SIM () NAO



146

APENDICE D - Termo de consentimento livre esclarecido

Vocé esta sendo convidado (a) a participar como voluntario da pesquisa “Acesso
aos servicos de saude e ao convivio social de doentes neuromusculares”. Que tém
como objetivo:Conhecer a politica de assisténcia ao deficiente fisico com énfase na
assisténcia ao doente neuromuscular e entender como é garantido o acesso ao
convivio social e ao servico de salude ao doente neuromuscular no Estado do
Espirito Santo. Os entrevistados responderdo a um questionario que sera realizado

em uma Unica vez sem comprometer o tempo e a terapia no CREFES.

Este trabalho ndo trara nenhum risco aos participantes desta pesquisa. Todos 0s
participantes terédo direito de interromper a participagcdo a qualguer momento sem
gue isto incorra em qualquer penalidade ou prejuizo. A pesquisadora tem o direito de
excluir do estudo a qualquer momento, 0s participantes que nao esteja nos critérios

de inclusao.

Vocé sera esclarecido de qualquer duvida antes, durante e ap0s a pesquisa em
gualquer aspecto que desejar. Os pesquisadores irdo tratar a sua identidade com
padrdes profissionais de sigilo. Os resultados permanecerao confidenciais e vocé ira
receber uma coépia deste termo de consentimento livre e esclarecido que seguira as
normas das Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres

Humanos (Resolucéo 196/96).

S ERPPPRPS ,responsavel

PEIO. . e ctel fui informada
sobre 0s objetivos da pesquisa e aceito participar desta pesquisa. Entendo que néo
existe nenhum tipo de seguro saude ou de vida que possa vir a me beneficiar em

funcdo de minha participacédo neste estudo.
Pesquisadores responsaveis:

Glaziela Sena Santana, CPF n° 098.265.337-93, tel:(27) 9991-1497 / 3332-0320,
glaziela.sena@hotmail.com; Luciana Carrupt Machado Sogame, CPF n°
154.392.688-63, tel:(27) 9924-2570, Luciana.sogame@emescam.br; com endereco:
Av. N. S. da Penha, 2190, Santa Luzia, Vitoria/ES - Cep: 29045-302. Endereco
eletrébnico Plataforma Brasil: http://aplicacao.saude.gov.br/plataformabrasil/login.jsf


mailto:glaziela.sena@hotmail.com
mailto:Luciana.sogame@emescam.br
http://aplicacao.saude.gov.br/plataformabrasil/login.jsf
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ANEXOS



