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RESUMO

A presente pesquisa prop6s o destaque da interface entre os campos deficiéncia
intelectual (DI) e saude mental, historicamente entre aproximacdes e
diferenciacdes, que vem se constituindo internacionalmente como objeto de
investigacdes e de politicas publicas especificas, sob justificativa da prevaléncia
do chamado diagndstico dual — a importante ocorréncia de transtornos mentais em
pessoas com deficiéncia intelectual.

Situando-se na perspectiva da Pesquisa Qualitativa Hermenéutica, resgataram-se
as tradigbes teodricas constitutivas dos campos “saude mental’(SM) e “deficiéncia
intelectual” (DI), em especial a produgéo sobre seus pontos de aproximagao e, a
partir do didlogo entre achados da literatura e experiéncia de profissionais e

gestores dos Centros de Atencao Psicossocial (CAPS tipo Ill) do Estado de SP,

com vistas a identificar as concepc¢des acerca da interface entre DI e SM;verificar
as acoes desenvolvidas nestes servicos para esta populacdo; mapear a rede de

cuidados para as pessoas com deficiéncia intelectual (PCDI) nestes municipios e

construir indicadores sobre a insercdo das mesmas na Rede de atencao
Psicossocial.

Os resultados apontam evidentes fragilidades ao efetivo cuidado em saldde mental
as pessoas com deficiéncia intelectual mesmo nas cidades onde a expansdo dos
CAPSIII se fez efetiva, decorrente talvez do préprio esforco de diferenciacao do
campo da salude mental, evidenciando ainda a falta de diretrizes politicas a
atencdo em saude desta populacdo, bem como da auséncia de debate para o
desenvolvimento de estratégias de cuidado.

Palavras Chave: deficiéncia intelectual; saide mental; avaliacdo em saude;
indicadores; politicas publicas.

Vii



viii



ABSTRACT

This research proposed the highlight of the interface between fields intellectual
disability (ID) and mental health, historically between approaches and
differentiations, which is becoming internationally as an object of research and
specific public policies, under justification of the prevalence of so-called dual
diagnosis - the important occurrence of mental disorders in people with intellectual
disabilities.

Standing in the perspective of Qualitative Research Hermeneutics, rescued if the
constitutive theoretical traditions of the fields "mental health" and "intellectual
disability”, in particular the production on their approach points, and from dialogue
between literature findings and experience of professionals and managers of
Psychosocial Care Centers (CAPS type lll) of the State of Sdo Paulo, in order to
identify the conceptions about the interface between DI and SM; verify the actions
developed in these services for this population; map the network of care for people
with intellectual disabilities in these municipalities and build indicators on the
inclusion of the same in Psychosocial attention Network.

The results show evident weaknesses effective care in mental health for people
with intellectual disabilities even in the cities where the expansion of CAPSIII
became effective, resulting perhaps the very differentiation of the mental health
effort, still showing a lack of policy guidelines to the attention health of this
population, and the lack of debate for the development of care strategies.

Key words: intellectual disability; mental health; health evaluation; indicators;
public policies






SUMARIO

DEDICATORIA Xiii
AGRADECIMENTOS XV
LISTA DE FIGURAS XVii

LISTA DE TABELAS Xix
LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS XXi
INTRODUCAO GERAL 1
OBJETIVOS 4
MATERIAL, SUJEITOS E METODOS 5

CAPITULO 1 — INTERFACE ENTRE DEFICIENCIA INTELECTUAL E SAUDE
MENTAL: REVISAO HERMENEUTICA 13

CAPITULO 2 — DEFICIENCIA INTELECTUAL E SAUDE MENTAL: QUANDO A
FRONTEIRA VIRA TERRITORIO 30

CAPITULO 3 — INDICADORES DE AVALIACAO ACERCA DA INSERCAO DE
PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL NA REDE DE ATENCAO
PSICOSSOCIAL 44

Xi



DISCUSSAO GERAL — RESULTADOS E PERSPECTIVAS

REFERENCIAS

xii

60

75



DEDICATORIA

Dedico todo esforco e resultados desta tese a grande familia que pude constituir —
Cristoph, Maria Luisa, Lorenna e Gabriel, que me faz querer, acreditar e lutar por
um mundo cada vez melhor!

Vocés me dao contorno, alegria e fé!

Amo vocés demais!

Xiii



Xiv



AGRADECIMENTOS

Agradeco a paciéncia, companheirismo e apoio de Cristoph, marido e
companheiro de tantos sonhos, aventuras e construgoes;

A dona Rita, mae querida, que ndo se cansa de abandonar sua rotina e tomar a
minha para que eu possa al¢car novos voos;

A participac&o ativa e implicada de todos os profissionais e gestores dos Centros
de Atencao Psicossocial tipo Il (CAPSIII) do Estado de S&o Paulo pela
generosidade em contribuir com estes resultados;

Aos colegas e amigos do Grupo de Pesquisa “Saude Coletiva e Saude Mental:
Interfaces” que garantiram escuta, qualificagdo das discussdes e parceria para a
elaboracdo do desenho desta pesquisa e seus desdobramentos;

Ao Bruno Emerich, Cecilia Marques e Thiago Trapé, que junto com Juarez
Furtado, Fernando Kinker e Stellamaris Chebli puderam compor o Curso de
Avaliacdo em Saude, espaco privilegiado de encontro, debate e producéo coletiva;

Aos professores Sénia Barros, Juan Carlos Aneiros Fernandez, Clarissa de
Rosalmeida Dantas e Roseli Esquerdo Lopes pela disponibilidade em comporem a
banca na defesa e pelas contribuigdes para qualificacdo desta tese;

A querida orientadora, parceira, amiga e conselheira (no melhor de todos os
sentidos), Rosana Onocko que acredita, confia, apoia e compartilha ha muitos
anos a construcdo de meu papel profissional e social!

Xv



XVi



LISTA DE FIGURAS

FIGURA 1. CIRCULO HERMENEUTICO PROPOSTO PARA A COMPREENSAO

XVii



XViii



LISTA DE TABELAS

TABELA 1. COMPOSICAO CAMPO CAMPINAS — UNICAMP
TABELA 2. COMPOSICAO CAMPO SANTOS — UNIFESP

TABELA 3. ACHADOS DA REVISAO

TABELA 4. MAPEAMENTO DAS INSTITUICOES DE SUPORTE AS PESSOAS
COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

XiX



XX



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

APAE — ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS DEFICIENTES
CAPS — CENTRO DE ATENCAO PSICOSSOCIAL

DD — DIAGNOSTICO DUAL

DI — DEFICIENCIA INTELECTUAL

FEAPS — CONFEDERACION ESPANOLA DE ORGANIZACIONES EN FAVOR
DE LAS PERSONAS COM DISCAPACIDAD INTELECTUAL

PCDI — PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL
SM — SAUDE MENTAL
SUS - SISTEMA UNICO DE SAUDE

XXi



XXii



INTRODUCAO GERAL

Sao seculares os movimentos de segregacdo da diferenca sob diferentes
justificativas — desconhecimento, risco a seguranga publica, protecdo e
preservagao dos processos evolutivos da humanidade. Sob este aspecto,
pessoas com deficiéncia ou com transtornos mentais, sempre habitaram os guetos
das existéncias infames, se constituindo como objetos de projetos de cunho

higienista, escravista e eugénico (FOUCAULT, 2006; LOBO, 2008).

Importante ressaltar que ndo obstante os esforcos iluministas de precisédo
classificatoria, o louco e o idiota ocuparam os lugares mais marginais nos projetos
das sociedadesindustriais, havendo pouquissima diferenca concreta nas
proposicdes terapéuticas daquele momento, consolidando ao longo da histéria, e
ainda hoje, o manicémio como o local para ambos 0s personagens.

De um lado, a legitimagédo da periculosidade do louco e a constru¢do do
saber psiquiatrico para seu controle; por outro, a amplificacdo deste saber para o
controle generalizado dos corpos e dos comportamentos, efetivado sobre a
crianga “retardadal/idiota”, para a qual a terapéutica seria a prépria pedagogia. “A
educacdo dos idiotas e dos anormais € o poder psiquiatrico em estado puro”
(FOUCAULT, 2006).

Entre as idas e vindas das proposi¢cdes mais solidarias de caréater publico, e
0S anseios por avancos cientificos e econdmicos, a escola manteve-se como algo
a ser alcancado por esta populacdo, vencidas as limitagbes pessoais; 0
tratamento, por sua vez,estruturado sob grandes estruturas como medida de
protecdo a prépria sociedade; e a psiquiatria consolidada como o saber-poder de
definicdo de normais e anormais. Tendo ainda, sobre estes, legitimada a tarefa de
controla-los e corrigi-los (FOUCAULT, 2006).

Num movimento de aproximacdo e distincdo, foram se firmando
movimentos sociais e proposicdes que estabeleceram diferentes campos
identitarios, conceituais e tecnico-politicos, que se estruturaram a partir mesmo
desta diferenciacdo — Saude Mental x Deficiéncia Intelectual.Entretanto, a partir da
aproximacdo com a estruturacado das redes de atencdo a saude, e dos processos
de desinstitucionalizagdo de pessoas com historico de longas internacdes
psiquiatricas - efetivados ou em curso - 0 cenario parece nao ter sofrido
significativos resultados, no que concerne ao cuidado substitutivo em saude
mental quando o sujeito em sofrimento psiquico agrega também um outro estigma:
da pessoa com deficiéncia.

Sob este enfoque, muitas questdes emergiram dando contorno ao objeto de
interesse desta pesquisa. Afinal, a busca pelos servigcos de saude mental, pelas
pessoas com deficiéncia intelectual, se justificaria por qué?

1



Estariam apresentando sintomas psiquicos?
Seriam altera¢des de comportamento proprias a deficiéncia?
Estariam sem a assisténcia adequada?

Teriam associado transtornos mentais?

NS N N N

Estariam ainda esquecidas por detras dos muros dos manicomios?

Nos parece, portanto, necessario provocar uma nova aproximacao entre
estes campos que, avancaram paralelamente no reconhecimento pelos direitos de
cidadania, mas ainda encontram desafios comuns para a efetivagcdo do projeto
politico de sociedades inclusivas.

Assim, a presente pesquisa colocou em dialogo a revisdo hermenéutica da
recente producdo sobre tematica em questdo com a pratica cotidiana dos
profissionais de Centros de Atencéo Psicossocial, trazendo para a agenda da
saude mental o debate sobre o possivel trajeto de institucionalizacdo das pessoas
com deficiéncia intelectual nas estruturas manicomiais a serem superadas.

Até ha pouco tempo acreditava-se que PCDI ndo tinham capacidade
cognitiva para desenvolver problemas de salude mental. Foram nos ultimos 25
anos que se intensificou o reconhecimento e o interesse pelo tema, partindo do
pressuposto de que seriam, pelo contrario, mais vulneraveis que a populacdo
geral em desenvolver tais problemas.

A partir de um modelo explicativo biopsicossocial, autores tém alertado pelo
acuimulo que as PCDI tém de fatores considerados como risco ao
desenvolvimento de transtornos mentais. Estudos atuais confirmam que as
pessoas com deficiéncia intelectual padecem mais de doengcas mentais que as
pessoas sem a deficiéncia, manifestando sintomatologia diferenciada das comuns,
dificultando seu diagnéstico correto e, muitas vezes, tendo seu sofrimento
banalizado(COOPER, 2007; SMILEY ET AL., 2007; FLETCHER, 2009).

Para a FEAPS — Confederacion Espafiola de Organizacionesen favor de las
Personas com Discapacidad Intelectual (MARTORELL e MATEQOS, 2003), a
guestdo do Diagnoéstico Dual (DD) — a ocorréncia simultanea da deficiéncia
intelectual e transtorno mental — tem se tornado um grande desafio por conta do
sofrimento que gera nas pessoas que sdo acometidas, pela dificuldade em sua
identificacdo, pela alta probabilidade destas pessoas ficarem excluidas dos
direitos que Ihe garantiriam a verdadeira cidadania, e pela alta vulnerabilidade de
sua saude integral quando ndo I|he sao oferecidas possibilidades de
acompanhamento adequado.



O termo diagnéstico dual (DD) ndo é reconhecido em nenhuma das
classificacdes diagnosticas oficiais, mas vem sendo amplamente utilizado na
literatura internacional para referir-se aos casos de pacientes que se “enquadram”
em critérios de dois diagnosticos psiquiatricos diferentes — como no caso de
transtorno mental e dependéncia de &lcool e outras drogas, e no caso da DI
associada ao TM. Neste projeto, sempre em que o DD for utilizado, estara se
referindo somente a este ultimo fendbmeno.

A dificuldade deterritorializacdo dos cuidados das pessoas com diagndstico
dual tem sido justificado tanto pela falta de experiéncia e habilidade de muitos
profissionais da saude mental com as PCDI, como da prépria condicdo da DI, que
gera muitas duvidas aos profissionais dos servicos de saude mental, a maior
delas, presente na rapida delimitacdo que os servicos de saude tendem a fazer,
por identificacdo diagndstica.

No Brasil, dois censos da populacdo moradora de hospitais psiquiatricos
brasileiros, nos estados do Rio de Janeiro e Sdo Paulo, mostraram grande niumero
de pessoas com deficiéncia intelectual a espera de processos de
desinstitucionalizacdo. Esta populacdo configurou o segundo maior percentual por
categoria diagnostica entre os moradores de hospitais psiquiatricos — 26,4% e
30,5%, respectivamente (GOMES, 2002; BARROS & BICHAFF, 2008), sendo que
nenhuma das publicacdes problematizou esses achados.

Todavia, esperavamos que a expansdo dos CAPS, carro chefe da mudanca
de paradigma da politica de saude mental, pudesse expressar também uma
ampliacdo das perspectivas de cuidado, menos voltadas para restricdes
diagnosticas e mais sensiveis a processos de inclusao.

Pressupondo, portanto, que as cidades que investiram na implantacdo de
CAPS lll possuem diferenciais e sdo mais sensiveis as questdes da saude mental,
procuramos junto aos seus trabalhadores, gestores locais e municipais,
compreender como esta demanda vem sendo percebida, atendida e referenciada
em Nosso pais.



OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL

- Identificar as concepc¢des acerca da interface entre DI e SM, que favorecem ou
impedem a insercdo de pessoas com deficiéncia intelectual e problemas de saude
mental na Rede de Atencdo Psicossocial, nos Municipios que investiram na
implantagéo de Centros de Atencdo Psicossocial do tipo Ill, no Estado de S&o
Paulo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- realizar revisdo hermenéutica da literatura sobre a interface entre saide mental e
deficiéncia intelectual

- mapear a rede de cuidados para as pessoas com deficiéncia intelectual nestes
municipios;

- construir indicadores para avaliar e monitorar a insercdo de PCDI na Rede de
Atencéo Psicossocial.



MATERIAL, SUJEITOS E METODOS

Mais do que uma metodologia, a Hermenéutica é considerada por Gadamer
(1997) uma postura filosofica, um modo de construcdo de conhecimento que
reconhece a historicidade do pesquisador, e o destaque do objeto de estudo a
partir da fusdo de horizontes - passado-presente - na busca pelas respostas a
guestdes atuais, ndo compreendidas (OnockoCampos & Furtado, 2006).

De acordo com o autor, as questdes emergem de uma historia efeitual —
historia que faz efeito no pesquisador historico, a partir da qual o objeto se
destaca, produzindo sentido recorrendoa tradicbes que se ocuparam de questdes
semelhantes. No recurso as tradi¢cdes, ha possibilidade de efetivacdo do circulo de
compreensao hermenéutico, no qual pré-concep¢cdes podem ser explicitadas e
revisitadas, ndo distanciando tambémo objeto destacado das suas condi¢cfes de
producdo (Onocko Campos & Furtado, 2006).

Propusemos entdo, nosso proprio circulo hermenéutico para a
compreensao das questdes, conforme esquema abaixo:

FIGURA 1. CIRCULO HERMENEUTICO PROPOSTO PARA A COMPREENSAO

Explicitagdo da
historicidade

Abertura de novas
questdes

Didlogo Revisdo e
Experiéncia
Profissionais e
Gestores

Revisdo
Hermenéutica da
Literatura

Preconceitos sob
forma de questdes

Identificacdo das
Tradicdes




Nosso esforco hermenéutico iniciou-se a partir de nosso reconhecimento de
pertenca a tradicdo da Saude Mental publica brasileira, e da transformacao de
nossas pré-concepcgodes - 0 Unico ponto de partida possivel para compreensao em
Gadamer - em questdes. Ao refletir a importancia das tradicbes, Gadamer (1997)
nos alerta ao fato de que as tradi¢cdes falam sempre em mdltiplas vozes, o que nos
imporia o desafio de estarmos atentos as vozes mais fracas, silenciadas e
apagadas na histéria (Onocko Campos & Furtado, 2008). Desta feita, o retorno as
tradicbes que se preocuparam com questdes semelhantes deveria, em Nnosso
caso, fazer somar as producgbes cientificas atuais, as construcbes de outros
setores considerados “ndo cientificos”, para entdo fazé-las dialogar com a
experiéncia de quem cotidianamente se envolve com a tematica em questao.

O presente estudo se desenvolveu a partir do contexto da “Pesquisa
avaliativa de saude mental: indicadores para avaliacdo e monitoramento dos
CAPS lll do Estado de SP” — PPSUS FAPESP 2009, multicéntrica, realizada em
parceria pela Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP) E Universidade
Federal de Sdo Paulo (UNIFESP), da qual se configura como subprojeto. Portanto,
compartilha de parte do campo, da metodologia e da analise do material
produzido. Tomou como campo 0s Municipios que dispdem de Centros de
Atencao Psicossocial tipo Il (funcionamento 24 horas) no Estado de S&o Paulo,
ressaltando-se que Sao Paulo é a unidade federativa com o maior numero de
CAPS 1l no Brasil, o que significa que o campo abarcou mais de um ter¢co dos
servicos desta tipologia existentes no pais em 2011.

A perspectiva participativa efetivou-se a partir da realizacdo de um Curso de
Avaliacdo de Servicos de Saude Mental, que propds a problematizacdo e
construcdo de indicadores de avaliacdo dos CAPS, sendo realizado
simultaneamente em Campinas e em Santos.

A partir de contato com a Secretaria Estadual de Saude (SES) de Séo
Paulo através da Coordenacdo de Saude Mental, foi realizada uma apresentacao
do projeto junto ao GTAE (Grupo Técnico de Acdes Estratégicas), que
disponibilizou o cadastro dos Centros de Atencéo Psicossocial (CAPS) tipo IIl do
Estado e o contato com os Articuladores de Saude Mental das Diretorias
Regionais de Saude (DRS) da SES-SP.

Os Articuladores que tinham CAPS Ill em sua regido administrativa foram
convidados a participar da pesquisa além de contribuir na articulagdo com os
CAPS de gestao estadual. Foram utilizados cartas, contatos telefénicos e pessoais
para a apresentacdo da proposta de pesquisa e do curso de extensdo nela
contido, para coordenadores e féruns colegiados de gestdo em saude mental nas

cidades de Campinas, na capital do Estado, em Diadema, Guarulhos, Santo
6



André, Sao Bernardo do Campo, Santos e Sao Vicente. Todos os coordenadores
locais dos CAPS Il foram acionados e também a eles apresentou-se formalmente
o referido projeto.

Em todos estes espacos ressaltou-se a importancia da construcdo coletiva
de indicadores de avaliacdo em Saude Mental, explicitando-se a proposicdo de um
processo de qualificacdo que pudesse favorecer a dimensdo participativa na
pesquisa através do curso de extensao para trabalhadores e gestores durante o
ano de 2011, para o qual foram disponibilizadas duas vagas por servico, a serem
preenchidas por um trabalhador e o gestor local que foram, por solicitacéo,
estendidas as coordena¢des municipais e articuladores regionais de saude mental
do estado.

Foi entdo estabelecido que os municipios indicassem trés candidatos de
cada CAPS para uma vaga, considerando uma das vagas reservada para 0s
coordenadores dos CAPS lll ou representantes da gestdao municipal ou estadual,
sendo realizado um processo seletivo pelos facilitadores da pesquisa, dentre os
indicados, quando o numero de vagas era excedido.

Os campos entéo foram divididos conforme tabelas abaixo:

TABELA 1. COMPOSICAO CAMPO CAMPINAS — UNICAMP:

Servigo/Cidade Gestor Local Trabalhador | Gestor Articulador | Total

municipal/ DRS

Distrita

CAPS David 1 2 3
Capistrano/CPS
CAPS - 2 2
Estacdo/CPS
CAPS - 2 2
Esperanga/CPS
CAPS 1 1 2
Integracdo/CPS
CAPS Novo 1 1 2
Tempo/CPS
CAPS Antonio 1 1 2
Costa
Santos/CPS




DRS Campinas

Casa Branca

Santa Rita do
Passa Quatro

N

Rio Claro

Jundiai

Ribeirdo Preto

Bebedouro

Nl W W w

Barretos

Total

31

TABELA 2. CAMPO SANTOS - UNIFESP:

Servico/Cidade

Gestor Local

Trabalhador

Gestor
unicipal/

Distri
tal

Articulador
DRS

Total

NAPS I/ Santos

NAPS Il/ Santos

NAPS lll/ Santos

NAPS IV/ Santos

NAPS V / Santos

CAPS lll Sul-oeste/
Diadema

CAPS Il Leste/
Diadema

CAPS lll Centro-
norte/ Diadema

CAPS lll/ Sao
Bernardo

NAPS I/ Santo
André




NAPS Il/ Santo 2 2
André

CAPS I 2 2
Sapopemba / SP

CAPS lll Mandaqui | 1 1 2
/| SP

CAPS Il Alvorecer/ | 1 1 2
Guarulhos

CAPS IIl Mater/ 1 2 3
Sao Vicente

Total 11 19 30

Algumas estratégias foram utilizadas para ampliar e capilarizara interacédo
com os demais membros da equipe, usuérios e familiares, se mantendo em todo o
percurso do primeiro semestre de 2011, prevendo no programa do curso, a cada
tema proferido, ser antecedido por atividades/acdes levantadas/realizadas pelos
alunos em campo, além de leituras e tarefas complementares.

O curso de extenséo, realizado na modalidade de treinamento em servico —
“Avaliagcdo em Saude Mental” teve inicio em fevereiro de 2011, com aula inaugural
na cidade de Santos, com a presenca dos alunos e pesquisadores dos dois
campos — Campinas e Santos. Na ocasido, 0 projeto de pesquisa, objetivo do
curso e a metodologia de trabalho foram apresentados e pactuados com todos 0s
cerca de 60 participantes. A mesa de abertura contou com representantes do
Ministério da Saude, na figura do coordenador da area de salude Mental, da
Secretaria Estadual de Salude de S&o Paulo, Secretaria Municipal de Saude de
Campinas, Diretoria Regional Saude e, ainda, incluiu debate com professores
convidados.

Partindo de indicadores, analisadores e dispositivos de avaliacdo
construidos em pesquisa anterior', este material foi tomado como organizador do
planejamento do curso por seus eixos tematicos (Concepcdo de CAPS, Gestao,
Atencdo a Crise, Formacdo de Profissionais, Préticas Grupais e Projeto
Terapéutico Individual), acrescidos de outros temas que se apontaram criticos e
pouco aprofundados naquele momento (Trabalho no Territorio, Deficiéncia
Intelectual, Utilizacdo de psicofarmacos e estratégia da Gestdo Autbnoma da

! ONOCKO CAMPOS, R T et al. Pesquisa Avaliativa em Saude Mental — Desenho participativo e efeitos da
narratividade. S3o Paulo: Aderaldo &Rothschild, 2008.
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Medicacéo (GAM), Residéncias Terapéuticas, Reabilitacéo
Psicossocial/Recovery).

Simultaneamente nos dois campos, pelas manhds eram realizadas
exposicoes dialogadas com convidados e pela tarde o grupo era dividido em
Grupos de Apreciacdo Partilhada, GAP, para discutir indicadores e propondo
novos e legitimando outros ja existentes, pactuados em pesquisa anterior
(ONOCKO CAMPOQS, 2008).

Em um programa ou servico a participagdo de seus trabalhadores ou
beneficiarios (stakeholders), vem sendo defendida por diversos autores para
aumentar a chance de utilizacdo dos resultados da pesquisa (PATTON, 1997),
para estimular a participagédo, a capacitacao e o desenvolvimento dos envolvidos
(FEUERSTEIN, 1990), para considerar os diferentes interesses, questbes e
reivindicagbes existentes (GUBA & LINCOLN, 1989), para revelar as
aprendizagens silenciosas do cotidiano (LEHOUX, LEVY & RODRIGUES, 1995) e
para propiciar negociacfes e trocas simbdlicas entre os envolvidos (FURTADO,
2001; FURTADO & ONOCKO CAMPOS, 2008).

Partindo destes pressupostos, foram realizados o que JALBERT et al
(1997) chamam de Grupo de Apreciacdo Partilhada (GAP), que permite alimentar
a reflexdo e a auto-avaliacao coletiva.

O GAP difere dos grupos focais ao buscar relagbes horizontalizadas
permitindo o desenvolvimento do julgamento da acdo e formulacbes eventuais de
ajustes na acdo, de forma coletivamente desenvolvida (LAPERRIERE, 2008).
Nestes grupos os participantes decidem a forma e os temas a discutir
(LAPERRIERE, 2008), podendo o0s coordenadores da pesquisa ofertar
documentos e congéneres para disparar a discussdo ou até mesmo estratégias
como a técnica de grupo nominal ou outra que se apresente mais pertinente para
o desenvolvimento de uma dada questéo.

Sempre antecedendo as exposi¢cdes dialogadas e os GAPs, eram
realizados, pelos participantes, imersdes nos servicos para praticas avaliativas
e/ou interventivas que chamamos de “atividades de dispersao”, que consistiam em
busca de informacbes e dados a respeito do tema a ser discutido em encontro
préoximo. Buscou-se com isso produzir efeito intervencao no cotidiano dos servigos
e qualificar a discussdo dos GAPs, com informacdes consistentes sobre a
heterogénea realidade dos servicos. Os GAPs eram operados de maneira que
cada participante pudesse compartilhar como tinha se dado a realizacéo da tarefa
prevista e os resultados que havia encontrado, assim como, articular, as vezes
com ajuda do condutor, outras espontaneamente, com o0 tema do texto
previamente lido e da aula/discusséo tedrica promovida naquele dia.

Além da atividade de dispersao e das exposi¢des dialogadas os participantes

tinham leituras obrigatorias sobre os temas discutidos. Eram solicitadas resenhas
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criticas sobre a leitura, como tarefa obrigatoria do curso. O acompanhamento das
resenhas era realizado pelos coordenadores dos GAPSs.

Para favorecer o acesso as informacbes sobre o programa, as tarefas, e
bibliografia recomendada foi criado um site criado especialmente com este fim.
No site, também estavam disponiveis aos participantes e suas equipes aulas que
foram filmadas, material disparado pelos convidados, e blogs por campo,
promovendo maior interacéo.

As tarefas e leituras realizadas, acrescidas das novas questbes trazidas
pelo convidado durante a aula e pelos préprios alunos do curso suscitavam
perguntas e estimulavam os alunos do curso de extensao a tentarem traduzir em
perguntas avaliativas e, sobretudo, indicadores, questdes, concepcbes e
preocupacdes que emergiam de cada uma das tematicas abordadas, totalizando
doze encontros.

Para garantir a diversidade de olhares e respeitar a complexidade na
construcdo de indicadores que pudessem considerar as peculiaridades de cada
unidade (territorio, clientela, gestdo, etc..), aspectos comuns a modalidade do
dispositivo (CAPS lll), e valorizar o debate sobre o tema, optamos pela divisdo dos
participantes em 3 GAPs em cada campo. Cada um destes GAPs contou com a
participacdo de cerca de 10 pessoas, além do facilitador e do anotador.

As discussdes eram registradas pelo relator em arquivo e projetado em
local visivel a todos participantes, os quais tinham liberdade para solicitar
alteracdes em trechos da escrita que ndo Ihe parecessem fidedignos as suas
colocacdes. Esse material assim validado era processado pelos pesquisadores no
intervalo entre os encontros, a partir de uma grade comum para todos 0S grupos
constando: consensos, dissensos e/ou proposicfes que apontassem critérios,
dimensdes ou pistas voltadas para a construcdo de indicadores, por tema. Este
material era apresentado ao grupo, no inicio do encontro seguinte, para sua
validacdo. Também os pesquisadores condutores dos GAPs organizaram um
modo complementar de registro por meio de narrativas construidas, incluindo
contribuicbes dos relatores, acerca das impressdes, sensacdes e insights
provocados/produzidos em cada GAP.

Sendo um dos eixos priorizados no curso realizado, o tema da DI foi tratado
a partir da metodologia proposta, incluindo atividade de imerséo, que consistia na
identificacdo da rede de atenc&o as PCDI na regido de abrangéncia dos servicgos,
a visitacdo de uma das instituicbes e a realizacdo de analise critica sobre a
insercdo de PCDI nos CAPS. Tal atividade produziu um mapeamento preliminar
acerca das instituicbes designadas para atendimento, nas regides envolvidas no
curso (Tabela 2).

Realizou-se revisdo hermenéutica da literatura sobre o tema (SURJUS &
ONOCKO CAMPOS, 2014), que foi apresentada por meio de exposicao dialogada
11



aos participantes, estabelecendo problematizagbes que delineassem possiveis
indicadores.
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CAPITULO 1 — INTERFACE ENTRE DEFICIENCIA INTELECTUAL E
SAUDE MENTAL: REVISAO HERMENEUTICA
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RESUMO

Realizou-se revisao da literatura com o objetivo de compreender a interface entre
os campos da Deficiéncia Intelectual e da Saude Mental e contribuir para a
mitigacdo da trajetéria de institucionalizacdo das pessoas com deficiéncia
intelectual. Ainda subestimado no Brasil, mas se constituindo internacionalmente
como objeto de investigacBes e de politicas publicas especificas, o chamado
diagndstico dual, alerta a prevalente ocorréncia de problemas de saude mental em
pessoas com deficiéncia intelectual e sua consequente limitacdo aos processos de
inclusdo social. Os achados corroboram a relevancia da tematica e apontam
possivel invisibilidade dos processos de adoecimento psiquico das pessoas com
deficiéncia intelectual no Pais, o que pode contribuir para manutencdo de
percursos de institucionalizagcdo psiquiatrica dessa populacao.

DESCRITORES: Deficiéncia Intelectual. Transtornos Mentais, diagnostico. Saude
Mental. Revisdo. Diagndstico Dual. Hermenéutica.
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ABSTRACT

A literature review was conducted aiming to understand the interface between the
Intellectual Disability and Mental Health fields and to contribute to mitigating the
path of institutionalizing individuals with intellectual deficiencies. The so-called dual
diagnosis phenomenon remains underestimated in Brazil but is the object of
research and specific public policy internationally. This phenomenon alerts us to
the prevalence of mental health problems in those with intellectual disabilities,
limiting their social inclusion. The findings reinforce the importance of this theme
and indicate possible diagnostic invisibility of the development of mental illness in
those with intellectual disabilities in Brazil, which may contribute to sustaining
psychiatric institutionalization of this population.

DESCRIPTORS: Intellectual Disability. Mental Disorders, diagnosis. Mental Health.
Review. Intellectual Disabilities. Dual Diagnosis. Hermeneutic.

INTRODUCAO

Apesar de os campos da Deficiéncia Intelectual e Saude Mental
compartilharem a mesma origem histérica — ambos situados na luta pela defesa
dos direitos dirigidos a populac6es com historico de institucionalizacdo, acabaram
por seguir rumos proprios.

A saude mental constituiu-se mundialmente como campo de saberes e
praticas sobre os preceitos da desinstitucionalizacdo e superacdo de um modelo
de assisténcia centrado em hospitais psiquiatricos. Sua consolidacdo ocorreu por
meio do estabelecimento de politicas publicas de salde baseadas em importantes
reformulacdes conceituais, clinicas, legais e ético-politicas®* que reorientaram os
objetivos do tratamento e a composi¢cdo de uma rede de servigcos necessarios as
novas concepcgoes.

No Brasil, a saude mental consolidou-se como politica publica de Estado,
viabilizada mediante aparato legal que orienta a reorganizacdo de uma rede de
servicos sensiveis a sua demanda clinica, ampliada para perspectivas de
desenvolvimento de a¢Bes de ambito comunitario e social.

A instituicdo recente da Rede de Atencado Psicossocial (RAPS),? normatizou
e explicitou os componentes e pontos de atencdo necessarios para a ampliacao
do acesso e a qualificacdo da atencdo psicossocial, dentre os quais estdo os
Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), os Centros de Atencao

*Portaria 3.088, de 23 de dezembro de 2011. Institui a Rede de Atengdo Psicossocial para pessoas com
sofrimento ou transtorno mental e com necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas,
no ambito do Sistema Unico de Satde.Diario Oficial Uniao.26 dez 2011 [citado 2013 nov 20]. Disponivel em:
http://www.brasilsus.com.br/legislacoes/gm/111276-3088.html
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Psicossocial (CAPS), os centros de convivéncia e cultura e os leitos de saude
mental em hospital geral. E explicita na politica vigente a recusa dos hospitais
psiquiatricos como ponto de atencdo da RAPS, o que reconhecemos como mais
um passo na transicdo do modelo de atencdo em saude mental.

Por outro lado, o campo politico e teorico constitutivo da deficiéncia
intelectual origina-se a partir dos anos 2000, com recentes reformulacdes
conceituais, incluindo a sua propria nomenclatura. Esse termo tem sido
preferencialmente utilizado por se referir especificamente ao funcionamento do
intelecto, diferenciando-se dos quadros de transtornos mentais. Desse modo, a
deficiéncia é enfatizada como condicdo e deve ser abordada considerando a
verificacdo de apoios necessarios e de transformacfes em seu entorno, e.g.,
pessoas com dificuldades em somar poder utilizar calculadora. Esse cenario
garante a inclus&o social das pessoas com Deficiéncia Intelectual.??

A definicdo de Deficiéncia Intelectual utilizada atualmente é proposta pela
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities,*
caracterizada por “limitagdes significativas no funcionamento intelectual e no
comportamento adaptativo, como expresso nas habilidades praticas, sociais e
conceituais, originando-se antes dos 18 anos”. A nocao de incapacidade também
tem sido amplamente reconhecida, o que ganha perspectiva na Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)*® instrumento
complementar a Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10) que, para além
da perspectiva médica, inclui a societaria e ambiental.

O campo conceitual e assistencial da deficiéncia intelectual tem origem nos
movimentos sociais de luta das pessoas com deficiéncia, legitimada pela
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia — Nova
York, EUA, 2007, promulgada no Brasil com equivaléncia de emenda
constitucional,* que estabelece que:

“‘pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de natureza
fisica, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condicbes com as demais pessoas”.

A grande vulnerabilidade da populacdo com deficiéncia intelectual em
termos de violacdo de direitos, privacdo de servicos minimos de apoio e
propensdo a institucionalizacdo € especialmente preocupante pela escassez de

*Sassaki RK. Inclusdo social: os novos paradigmas para todos os grupos minoritarios. Sdo Paulo; 1997 [citado
2012 set 2]. Disponivel em: www.entreamigos.com.br.temas

*Decreto no 6949 de, 25 de agosto de 2009. Promulga a convencdo internacional sobre os direitos das
pessoas com deficiéncia e seu protocolo facultativo, assinados em Nova York, em 30 de marco de 2007.
Diario Oficial Uniao. 26 ago 2009:3.
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informacdes sobre dados epidemioldgicos, e de publicagbes que orientem
diretrizes e politicas publicas. Os dados existentes sédo fragmentados na maioria
dos paises, principalmente entre os de média e baixa renda onde,
paradoxalmente, h& maior prevaléncia de deficiéncia intelectual.*®%

Somente a partir dos processos de desinstitucionalizacdo, com o
fechamento de hospitais psiquiatricos em varios paises do mundo, se efetivou o
redirecionamento da assisténcia tanto para servicos de base comunitaria em
saude mental, como também da criacdo de instituicbes sociais de apoio as
pessoas com deficiéncia intelectual.’

Especificamente no campo da saude, iniquidades podem ser observadas
entre pessoas com deficiéncia intelectual quando comparadas a populagédo
geral.’®3? Além da maior predisposicdo ao desenvolvimento de outros problemas
como paralisia cerebral, epilepsia, alteracbes da comunicagéo, visao e audicéo, e
transtornos mentais,’?* pessoas com deficiéncia intelectual enfrentam
importantes obstaculos para o cuidado de sua salde,’ intensificados pela
dificuldade de acesso aos servigos, constituindo uma “cascata de disparidades”,
conforme denominado por Krahn.*®

Por outro lado, no que concerne ao cenario da saude mental, estima-se que
mais de um terco das pessoas com deficiéncia intelectual tém associados
diagnésticos de transtornos mentais,>®%%*?® prevaléncia que vem justificando o
debate internacional sobre o tema. No Brasil, apesar dos importantes avancos na
reorientacdo do modelo de atencdo em salde mental, a assisténcia as pessoas
com deficiéncia intelectual ndo se fez igualmente pauta no campo das politicas
publicas de saude.

Esse estudo teve por objetivo compreender a interface entre os campos da
deficiéncia intelectual e da saude mental e contribuir para a mitigacao da trajetoria
de institucionalizac&o das pessoas com deficiéncia intelectual.

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Considerando a incomum aproximacao entre os distintos campos e a
escassez de producbes acerca da problematizacdo proposta, considerou-se
necessario sintetizar as estratégias habituais e distintas de revisdo bibliografica,
visando o dialogo entre diferentes atores e producdes que evidenciam a
complexidade da tematica e seu necessario debate. Para tanto, as proposi¢coes de
Gadamer** e Ricoeur® subsidiaram o caminho para a revisdo hermenéutica para
atingir os objetivos almejados (Figura 1).
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FIGURA 1. CIRCULO PROPOSTO PARA OPERAR A REVISAO
HERMENEUTICA

Explicitagao da
historicidade

Preconceitos sobformade
questoes

Busca Literatura- Base de dados
produgao cientifica

Dialogo com a experiéncia

Busca Literatura-
Congressos, Relatdrios
Governamentais, Produgao
de Entidades de Defesade
Direitos

Para Gadamer™® a hermenéutica é uma postura filoséfica, mais do que uma
metodologia. Um modo de construgdo de conhecimento que reconhece a
historicidade do pesquisador e o destaque do objeto de estudo a partir da ‘fusdo
de horizontes’ — passado-presente na busca pelas respostas a questfes atuais,
nao compreendidas. O momento do destague do objeto — sem recorrer ao habitual
‘recorte”, poderia possibilitar sua compreensdo sem negar seu contexto de
producdo,® além de conter seu préprio principio de aplicacéo. De acordo com o
autor, as questdes emergem de uma ‘histéria efeitual’, a qual produz efeito no
pesquisador histérico e para quem o objeto se destaca, produzindo sentido que
remete as tradicbes que se ocuparam de semelhantes questdes.
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Encontramos, portanto, no recurso as tradicbes a possibilidade de
efetivacdo do circulo de compreensdo hermenéutico, no qual pré-concepcdes
podem ser revisitadas. O exercicio hermenéutico iniciou-se a partir de nosso
reconhecimento de pertenca a tradicdo da saude mental publica brasileira, e da
transformacdo de nossos preconceitos — Unico ponto de partida possivel para
compreensao segundo Gadamer — em questdes.

Interpelados por nossas experiéncias profissionais, com atuacdo no
cotidiano de servicos de saude mental e deficiéncia intelectual, supervisdo de
equipes técnicas e no desenvolvimento de pesquisa avaliativa de Centros de
Atencdo Psicossocial, ??33!® identificamos a presenca de uma importante
populacdo com deficiéncia intelectual inserida nos servigos a partir do diagnostico
de comorbidades psiquiatricas ou sob a justificativa da falta de acesso a ofertas
mais adequadas.

Emergiram da experiéncia as questdes que nortearam nossa busca a
literatura disponivel: a demanda de pessoas com deficiéncia intelectual nos
servicos de saude mental seria resultado da inexisténcia de outros recursos de
assisténcia ou expressariam a vulnerabilidade destas pessoas ao
desenvolvimento de problemas de saldde mental? Quais seriam as tradicbes que
se preocuparam com esta tematica? A interface entre os campos tem se efetivado
no planejamento das politicas publicas em curso?

Ao refletir sobre a importancia das tradicdes, Gadamer*°nos alerta ao fato
de que as tradigBes falam sempre em mdltiplas vozes, o que nos imporia o desafio
de estarmos atentos a vozes mais fracas, silenciadas e apagadas na histéria.??
N&o obstante, mover-se por uma questao inicial o retorno as tradicbes que se
preocuparam com questbes semelhantes deveria, no nosso caso, também
considerar e dialogar com as producbes consideradas ndo cientificas ou
“cinzentas”.

Embora situar-se fora do campo das doencas tenha possibilitado as
pessoas com deficiéncia intelectual beneficiarem-se do estabelecimento de
politicas publicas de assisténcia social, trabalho, habitacdo e educacéao, parece ter
sido estabelecido um processo de cuidado a margem das politicas publicas de
saude, com cobertura assistencial quase que totalmente garantida a partir de
servicos prestados por entidades filantropicas e organizacdes nao
governamentais.

Portanto, os sites de organizacdes e associacfes, centrais ao historico do
desenvolvimento de a¢cbes destinadas as pessoas com deficiéncia intelectual, bem
como documentos e relatérios governamentais foram também incluidos com

5Surjus LTLS. Narrativas politicas: o olhar dos usuarios sobre os CAPS de Campinas [dissertagdo de
mestrado]. Campinas: Universidade Estadual de Campinas; 2007.
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fontes de informacdo nas buscas, de maneira a construir uma revisdo mdultipla e
plural.

Nossa busca iniciou-se a partir da base de dados Pubmed, sob as palavras-
chave ‘intellectual disability and mental disorder’, expressdo completa, tendo como
critérios de inclusdo artigos de pesquisa original e de revisdo, em inglés e
portugués, textos completos de acesso livre, publicados no periodo entre 2000 e
2011, considerando que se trata de uma producdo mais recente. Foram excluidas
publicacdes restritas a causas de deficiéncia intelectual, relacionadas a criancas e
adolescentes e ao uso abusivo de substancias (Tabela).

Para o didlogo proposto, foram incluidos livros divulgados em congressos e
féruns internacionais, manuais organizados por associacbes de protecdo aos
direitos das pessoas com deficiéncia intelectual e documentos governamentais
(Tabela).

Dos artigos analisados, 17 foram recuperados na base PubMed*##1315:17-

19.2421.283032 o gete compuseram a literatura cinzenta.©678:9.10

Por meio do diadlogo entre os achados e a experiéncia dos autores,
procedeu-se a livre categorizacdo das principais tradicdes que vém se dedicando
a investigar e compreender a interface entre os dois campos, considerando a
diversidade de interesses e compromissos que podem envolver as forcas das
diferentes vozes.

Para proceder a problematizacdo da deficiéncia intelectual em interface
com o campo da saude mental no Brasil, faz-se necessaria a explicitacdo de
cuidados dentre os quais podemos apontar. (i) o estudo ndo ser tomado
erroneamente como  partidario de  tendéncia  contemporanea @ de
psiquiatrizacdo/psicologizacdo da vida e do sofrimento humano; (ii)o
esclarecimento de que a discussdo proposta parte da identificacdo de uma
demanda j& presente nos servicos de saude mental, e ndo da proposi¢cdo de uma

®*Martorell A, Mateos JLA. Discapacidad intelectual y salud mental: guia practica. Madrid: Consejeria de
Familia y Asuntos Sociales; 2003.

’Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (ES).
Transtornos de La salud mental um las personas con discapacidad intelectual: declaracion FEAPS. Madrid;
2007.

®Barros S, Bichaff R. Desafios para a desinstitucionalizagdo: censo psicossocial dos moradores em hospitais
psiquiatricos do Estado de S3o Paulo. S3o Paulo: FUNDAP/Secretaria de Estadoda Saude; 2008.

%Sistema Unico de Satude. Conselho Nacional de Satde. Relatério Final da IV Conferéncia Nacional de Sadde
Mental — Intersetorial; 2010 Jun 27/Jul 01. Brasilia (DF); 2010.

Ministério da Sadde. Secretaria de Atencdo a Sadde. Departamento de AcBes Programaticas Estratégicas.
Linha de cuidado para a atengdo as pessoas com Transtornos do Espectro do Autismo e suas familias na
Rede de Atengao Psicossocial do SUS. Brasilia (DF); 2013.
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nova demanda para os mesmos; e (iijque ndo se propde negar a especificidade
dos fenbmenos em questdo, nem reconduzir a deficiéncia intelectual ao estatuto
de doenca, mas de reconhecer que o desafio da inclusdo deve considerar o
impacto dos problemas de saude mental nas possibilidades de incluséo social das
pessoas com deficiéncia intelectual, questdo que talvez esteja subestimada.

Propomos a seguir a categorizacdo dos achados em diferentes campos de
conhecimento, ainda que com claras conexdes entre si, mas com énfases
distintas, considerados nesta revisdo como as principais tradicées de onde provém
a producdo sobre a tematica, a saber, a Psiquiatria e a Saude Coletiva.

PSIQUIATRIA — PREDOMINIO DA PRODUCAOQ CIENTIFICA E O CONCEITO DE
DIAGNOSTICO DUAL

Nessa tradicdo concentraram-se a maioria dos achados, incluindo os
artigos cientificos selecionados advindos da busca no Pubmed. A questédo
principal que decorreu de preocupacdes significativas quanto a prevaléncia de
transtornos mentais, ou de maneira mais abrangente, de problemas de saude
mental em pessoas com deficiéncia intelectual, tendo no conceito de diagndstico
dual, a expressao de um novo campo de conhecimento que se assenta no “entre”
— na ocorréncia simultdnea dos fendmenos deficiéncia intelectual e transtorno
mental, objetos muitas vezes delimitados por sua propria diferenciacao.

Se a separacao histérica entre esses campos propiciou a identificacdo de
especificidades na atencdo a cada uma dessas populagcdes e na conformacéao de
conhecimento e implantacdo de servigcos de apoio, pode também ter produzido,
colateralrzrlente, a concepcao falseada de que estes dois fendbmenos nédo poderiam
coexistir.

Apesar de o diagnostico dual ndo ser reconhecido em nenhuma das
classificacbes diagndsticas, ele vem sendo utilizado na literatura cientifica
internacional para nomear algumas associacdes acerca de pessoas que
“acumulam” diagndsticos psiquiatricos diferentes, tais como transtorno mental e
dependéncia de drogas ou deficiéncia intelectual associada aos transtornos
mentais,?” marcando essa condicdo dual como um novo territdrio.

Avancando sobre o conceito de comorbidade, ndo obstante o diagnostico
dual parecer surgir como artefato para explicitar a ocorréncia simultanea de
fenbmenos que concentraram esforcos distintos para sua compreensao e
consolidacdo de modelos de atencao, sua proposicao poderia também indicar as
limitacbes das ofertas de saude orientadas por classificagbes diagnoésticas,
sempre insuficientes para a complexidade dos processos saude-adoecimento.
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Especificamente no que se refere aos transtornos mentais e deficiéncia intelectual,
entretanto, diagnéstico dual aparece tdo somente como subespecialidade
psiquiatrica, e novo campo identitario das lutas pela saude como direito.

Embora haja muitos estudos sobre a prevaléncia de transtornos mentais em
pessoas com deficiéncia intelectual, a variabilidade da terminologia utilizada tanto
para conceituar deficiéncia intelectual quanto transtorno mental dificultam a
comparabilidade das publicacdes.*

A falta de representatividade das amostras, inabilidade do entrevistador,
dificuldades da prépria pessoa em compreender e dizer 0 que sente, métodos de
avaliacdo inadequados e sistemas diagndsticos limitados foram identificados como
fatores que dificultam o diagnéstico psiquiatrico nas pessoas com deficiéncia
intelectual, mobilizando esforcos no sentido de sua qualificacdo.?’

Sistemas diagnosticos projetados para uso na populacdo geral, como a
CID-10 e o DSM-1V, tém sido considerados inapropriados principalmente devido a
dificuldade em se obter relatos subjetivos de sintomatologia. Novos sistemas
foram adaptados ou desenvolvidos e vém sendo utilizados em pesquisas
epidemiologicas no Reino Unido, Unido Européia e Estados Unidos, como The
Diagnostic Criteria for Adult swith Learning e Disability DC-LD),®Diagnostic
Manual-Intellectual Disability (DM-ID)*? e Psychiatric Assessment Schedule for
Adults with a Developmental Disability (PAS-ADD).>**

Apesar do reconhecimento das dificuldades para se estabelecer critérios
fidedignos para estudos epidemiolégicos, pesquisadores apontaram prevaléncia
entre 30,0% e 40,0% de transtorno mental em pessoas com deficiéncia intelectual.
Partindo de um modelo explicativo biopsicossocial, alguns autores alertaram para
0 acumulo que pessoas com deficiéncia intelectual teriam de fatores considerados
de risco ao desenvolvimento de transtorno mental.®**23°

Foram apontadas algumas alteracbes genéticas e sua predisposicdo a
patologias psiquiatricas especificas como o caso da Sindrome de Down e
depressao; a alteracdo da funcao tireoidiana — umas das causas de deficiéncia
intelectual e as conseguintes alteracdes de comportamento; e a iatrogenia advinda
do uso de psicofarmacos. Baixa autoestima, pouca tolerancia ao stress, situacdes
comuns de abuso e entornos hiper ou hipoestimulantes, foram apontados como
fatores psicolégicos e sociais de risco ao desenvolvimento de transtorno mental
nessa populacdo 917181

Na medida em que se intensificam as limitacdes da deficiéncia intelectual,
0s sintomas psicopatoldgicos ficam menos elaborados e mais dificeis de serem

"confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (ES).
Transtornos de La salud mental um las personas con discapacidad intelectual: declaracion FEAPS. Madrid;
2007.
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avaliados. Por outro lado, alguns padrées de comportamentos comuns as pessoas
com deficiéncia intelectual, como a existéncia de amigos imaginarios e falar
sozinho, sdo por vezes erroneamente identificados como sintomas e
medicalizados sem nenhuma indicacéo que justifique tal abordagem.®

Um aspecto considerado tanto no campo cientifico quanto por manuais de
associacOes de defesa de direitos de cidadania consiste no reconhecimento do
efeito “eclipsador” da deficiéncia intelectual.”® Esse conceito refere-se a frequente
atribuicdo de sintomas de transtornos mentais a condicdo da deficiéncia
intelectual, ficando “eclipsada” a psicopatologia e consequentemente sua
necessaria atencao.

De acordo com os estudos, as pessoas com deficiéncia intelectual, além de
padecerem mais de doencas mentais que as pessoas sem deficiéncia, manifestam
sintomatologia por vezes diferenciada da populacdo em geral, muitas vezes tendo
seu sofrimento banalizado.!**?!"3**Assim, a questdo do diagnéstico dual tem sido
considerada um grande desafio em razéo do intenso sofrimento que provoca nas
pessoas, da dificuldade de sua identificacdo e da sensivel probabilidade de que
essas permanecam a margem do acesso a direitos e a inclusdo social, caso nao
seja assegurada uma sélida sustentacéo de espacos articulados de apoio.*®

E possivel buscar na experiéncia junto aos diferentes servigos o limite ao
acesso estabelecido pelos diagndsticos. Quando a crianca inserida em instituicdo
de referéncia para deficiéncia comeca a apresentar comportamentos inadequados,
e.g., no tocante ao aumento da agressividade ou da expressédo da sexualidade,
rapidamente questiona-se a presenca de um diagndstico de transtorno mental. Se
confirmado, muitas vezes, o segundo diagndstico acaba por impor as familias a
perda do servico de referéncia e uma longa busca pelo acesso aos servigos de
saude mental. Muitos servicos oferecem barreiras concretas ao acesso, limitando
o acolhimento a certos diagnésticos.

SAUDE COLETIVA - O RECLAME POR PROPOSICOES DE POLITICAS
PUBLICAS E A AUSENCIA DE INTERFACE ENTRE OS CAMPOS NO BRASIL

Ainda que a producéo das associacdoes de familiares no presente estudo
tenha sido incluida na categoria saude coletiva, por colocar-se clamando por
revisbes das politicas publicas em curso, € necessario considerar que os textos
publicados partiam do reconhecimento da alta prevaléncia dos problemas de
saude mental em pessoas com deficiéncia intelectual, subsidiados fortemente
pelos achados da literatura médica psiquiatrica.
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A dificuldade da territorializacéo dos cuidados das pessoas com diagnostico
dual ocorre pela falta de experiéncia e habilidade de muitos profissionais da saude
mental com pessoas com deficiéncia intelectual, pelo ritmo da propria pessoa com
deficiéncia intelectual em se incluir em espacgos intensos, pela dificuldade de
manejo das questdes de saude mental pelos profissionais dos servicos para
pessoas com deficiéncia intelectual.

Sob a justificativa da falta de assisténcia a essa populacdo, alguns paises
da Europa e do Reino Unido vém investindo na criacdo de subespecialidade
formativa — saude mental em deficiéncia intelectual — e na implementacdo de
servicos de salde mental especializados,®** a exemplo de servicos de satide
mental direcionados a pessoas com problemas relativos ao uso de drogas ou a
populacdo infantojuvenil. Tais servigcos apareceram vinculados as politicas sociais
ou de saude mental, havendo variabilidade no modo de organizagéo e articulacdo
entre 0s mesmos. Em algumas experiéncias esses servicos foram concebidos a
partir de articulacao intersetorial e, em outros, em colaboracdo a partir de suporte
prestado por profissional especializado em saude mental a servigos
especializados em deficiéncia intelectual.® Identificamos a experiéncia como
anédloga ao que foi proposto no Brasil por Campos,®’ como apoio matricial
especializado, ao que agregariamos uma bem vinda perspectiva intersetorial.

Para Bouras & Holt,> a sensibilizacdo de profissionais e familiares em
reconhecer na populagcdo com deficiéncia intelectual a possibilidade e
vulnerabilidade a problemas de salude mental ampliaria a chance de néo
negligencia-los e acompanhé-los de forma mais adequada.

Na América Latina had escassez de informacdes sobre pessoas com
deficiéncia intelectual tanto no que se refere a dados epidemiolégicos quanto os
processos de inclusdo social, condicbes de emprego, educacdo e saude. Os
poucos estudos existentes, sdo generalizados a realidade dos demais paises e
apontam uma realidade de excluséo, abuso, negligéncia e insitucionalizagdo em
hospitais psiquiatricos, muitos deles em condicbes precarias e operadas por
6rgdos ndo governamentais.®

Historicamente, a atencdo as pessoas com deficiéncia intelectual surgiu no
Brasil nas areas de educacéo e de saude, desenvolvida por instituicées de carater
filantropico. Ainda hoje, o referenciamento assistencial as pessoas com deficiéncia
intelectual & quase totalmente restrito a0 mesmo cenario, preservando certo cunho
assistencialista e caritativo, sendo inegavel o pioneirismo dessas instituicdes no
investimento a esta populacao.

Embora ndo constituida como questdo no Pais, censos da populacéo
moradora de Hospitais Psiquiatricos brasileiros mostram grande numero de

pessoas com deficiéncia intelectual ainda a espera de processos de
desinstitucionalizac&o.*
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Nos estados do Rio de Janeiro™ e S&o Paulo,? a populacdo com deficiéncia
intelectual configurou o segundo maior percentual por categoria diagnostica entre
os moradores de hospitais psiquiatricos — 26,4% e 30,5%, respectivamente,
superado somente pelas psicoses. Nenhuma das publicagbes, entretanto,
problematizou estes achados.

No relatorio final da IV Conferéncia Nacional de Saude Mental —
Intersetorial® (2010) é possivel encontrar 26 deliberacdes em que se inclui a
qguestao da deficiéncia intelectual, parecendo indicar o inicio de um movimento de
aproximacdo dos campos em trés ambitos: 1) do reconhecimento da necessidade
de capacitacdo das equipes de saude mental ao atendimento qualificado as
pessoas com deficiéncia, enfatizando a deficiéncia intelectual; 2) da aproximacao
entre as populagdes vulneraveis para o fortalecimento de politicas de equidade; 3)
do reclame aos direitos garantidos pela Convencéo Internacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, que amplia o conceito sobre pessoa com deficiéncia e
tem forca de emenda constitucional no Brasil.

Entendemos também sob este prisma as iniciativas e preocupacdes
explicitadas por associacfes de familiares de autistas no Brasil, campo colocado
claramente no “entre” anteriormente apontado, sendo o fendbmeno alvo de
compreensdes tanto no espectro dos transtornos mentais e comportamentais,
quanto dos transtornos do neurodesenvolvimento, desafiando a construcdo de
novos saberes e sendo, por vezes, negligenciado pelas diferentes redes de
Servicos.

Tema que também aparece com alguma frequéncia no relatério da IV
Conferéncia de Saude Mental, a linha de cuidado para atencdo as pessoas com
transtornos do espectro do autismo e suas familias na Rede de Atengdo
Psicossocial do SUS' é uma recente publicacdo que propde a necessaria
aproximacdo entre os campos saude mental e deficiéncia intelectual, sob a
perspectiva da Convencéao Internacional dos Direitos da pessoa com deficiéncia,
avancando no tocante a apresentacdo do Programa QualityRights'’da
Organizacdo Mundial de Saude como primeiro dispositivo de acdo em saude
mental, sob os preceitos da referida convencéo.

CONSIDERACOES FINAIS

Embora persistam muitos entraves no processo de diagnostico de
transtorno mental, as pessoas com deficiéncia intelectual convivem com o

World Health Organization. WHO QualityRights Project — addressing a hidden emergency. Geneva; [citado
2012 set 02].Disponivel em: http://www.who.int/mental_health/policy/quality_rights/en/
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acumulo de fatores de risco ao desenvolvimento de adoecimento psiquico. As
vozes tomadas pela pesquisa parecem convergir para os limites dos processos de
inclusdo das pessoas com deficiéncia intelectual, agravados pela ocorréncia de
problemas de salde mental. Isso frequentemente se traduz em negligéncia de
suporte dos servi¢os tanto da rede de apoio a pessoa com deficiéncia quanto da
rede de saude mental.

No Brasil, embora coexistam politicas publicas nos dois campos em
guestao, parece ndo ocorrer o questionamento a respeito dos problemas de saude
mental da populacdo com deficiéncia intelectual em nenhuma delas, ainda que
dois censos de moradores de hospitais psiquiatricos alertem para o possivel e
silencioso destino. Para além da vulnerabilidade ao adoecimento psiquico, é
necessario problematizar a consequente marginalizacdo de grupos populacionais
guando os servicos de salude se organizam a partir de classificacfes diagnoésticas.

Cabe enfatizar, contudo, esfor¢cos recentes no direcionamento das politicas
publicas de saude no Brasil com vistas ao estabelecimento de redes de atencéo a
saude®™* que trazem como desafio a ampliacdo do acesso e da qualidade da
atencdo em todo o SUS. Também parece historicamente oportuna a proposicao,
dentre as redes priorizadas em sua implantacéo, a presenca da Rede de Atencao
Psicossocial e de Atengdo a Pessoa com Deficiéncia.

N&o obstante a consolidacdo de tais politicas que vém sendo efetivadas
mediante o estabelecimento de coordena¢des nacional, estaduais e municipais,
impulsionadas e legitimadas por movimentos e controle social no campo da saude
mental, a Reforma Psiquiatrica brasileira segue enfrentando constantes desafios,
envolvendo as mais diversas disputas de interesses sejam eles conceituais, éticos
e/ou politicos para a superacdo de respostas asilares aos problemas de ordem
psicossocial.

Nesse sentido, faz-se iminente atentar quanto a permanéncia silenciosa dos
hospitais psiquiatricos ou espacos com novas roupagens a despeito da expansao
da rede substitutiva de cuidado, destinando-se ao mesmo fim: excluir populacdes
as quais se impdem complexas inovacdes das respostas ja conhecidas, além de
exigirem sensiveis modificacfes no ambito dos lugares e espacos sociais.

Malgrado avancos com relac@o a outros paises da América Latina, ndo ha
até o presente momento direcionamentos, pela politica vigente, concernentes as
necessidades ou formas de apoio as pessoas com deficiéncia intelectual,

Bportaria no 4279 de, 30 de dezembro de 2010. Estabelece diretrizes para a organizagdo da Rede de
Atencdo a Satide no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). Diario Oficial Uniao. 31 dez 2010; Sec301:88.

“Decreto 7508, de 28 de junho de 2011. Regulamenta a Lei no 8.080, de 19 de setembro de 1990, para
dispor sobre a organiza¢do do Sistema Unico de Satde-SUS, o planejamento da satde, a assisténcia a satide
e a articulacdo interfederativa, e da outras providéncias. Diario Oficial Uniao. 29 jun 2011:1.
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excetuando-se menc¢ao a procedimentos passiveis de financiamento publico. Nem
tampouco ha disponivel literatura cientifica que aborde a efetividade das politicas
propostas e seu nivel de implantacéo.

Todavia, a necessaria articulacdo entre as redes segue em ritmo lento e
essa fragilidade parece incidir sobre as pessoas com deficiéncia intelectual
esquecidas por trds dos muros dos velhos hospitais psiquiatricos. Reafirmamos,
portanto, a necessidade de abertura de pontos de didlogo entre gestores e
profissionais das redes em questdo, sensibilizando-as para a construcdo de
qualificacdo do acesso e da atencdo em saude mental as pessoas com deficiéncia
intelectual, bem como para processos conjuntos de desinstitucionalizacao.
Silenciar esta questéo pode significar a reproducéo da historica segregacdo como
resposta cega aos cenarios de desassisténcia e negligéncia.
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Resumo

O presente artigo propde o destaque da interface entre os campos Deficiéncia
Intelectual e Saude Mental, ainda subestimado no Brasil, mas que vem se
constituindo internacionalmente como objeto de investigacées dada a prevaléncia
do chamado Diagndéstico Dual, qual seja, a significativa ocorréncia de problemas
de saude mental nas pessoas com DI. Situando-se na perspectiva da pesquisa
qualitativa e participativa, a partir da Hermenéutica Filosoéfica, resgataram-se as
tradicBes tedricas constitutivas desses dois campos, SM e DI, bem como a recente
producdo sobre suas interseccbes e, a partir do didlogo dos achados entre a
revisdo da literatura e as experiéncias de profissionais e gestores de servigos de
atencao psicossocial, buscou-se compreender como tem se dado esta interface no
cotidiano dos servigcos, a fim de contribuir com a qualificacdo das acdes e da
construcdo de Politicas Publicas. Andlises preliminares apontam a relevancia da
problematizacdo da teméatica para a superacao da historica institucionalizacéo das
pessoas com DlI.

Palavras chave: Deficiéncia Intelectual, Saude Mental, Diagndstico Dual, Politica
Publica.
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Abstract:

This article aims to highlight the interface between the intellectual disabilities and
the mental health fields, still underestimated in Brazil but increasingly becoming an
object of scientific study around the world due to the prevalence of the dual
diagnosis, it means, intellectual disability (ID) and mental illness co-
occurring. Using qualitative research methods and participatory approaches
through the philosophy hermeneutic, considering the traditional theories which lay
the foundation of these two fields, mental illness and intellectual disability, and also
the recent literature on the intersections between them and from the experiences of
psychosocial assistance center workers and directors, it intends to understand how
these interfaces has been happened in the everyday of health services, in order to
qualify for acting on these places and also building Public Policies. Preliminary
analysis indicates the relevancy of problematize this theme contributing to
overcome the historical psychiatric institutionalization of this population.

Key-words: Intellectual Disability; Mental Health; Dual Diagnosis; Philosophy
Hermeneutic; Public Polices.

Resumen:

Este articulo se propone a resaltar la interfaz entre los campos de la Discapacidad
Intelectual y la Salud Mental, ain subestimado en Brasil, pero que se constituye
internacionalmente como objeto de investigacibn dada la prevalencia del
Diagnostico Dual, es decir, la importante aparicion de problemas de salud mental
en las personas con DI. Centrandose en la perspectiva de la investigacion
cualitativa y participativa, a partir de la hermenéutica filoséfica, se rescataron las
tradiciones teodricas constitutivas de estos dos campos, SM y DI, asi como la
reciente produccién de sus intersecciones y, a partir del dialogo de los resultados
entre la revisidon de la literatura y las experiencias de profesionales y gestores de
servicios de atencion psicosocial, se buscé la comprensién acerca de como se da
dicha interfaz en el cotidiano de los servicios, con el objetivo de contribuir a la
calificacion de las acciones y la construccién de politicas publicas. Los analisis
preliminares indican la importancia de problematizar la tematica para la superacion
de la institucionalizacién histérica de las personas con DI.

Palabras clave: Discapacidad Intelectual, Salud Mental, Patologia Dual, la Politica
Publica.
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E da experiéncia nascem as indagagdes

S, 24 anos, chegou ao CAPS acompanhada da irma, para
submeter-se a uma triagem. Foi encaminhada ao servico
apos ter seu pedido de internacdo recusado em um hospital
psiquiatrico, efeito da reformulacdo da assisténcia em Saude
Mental da cidade de Campinas. S. tinha em sua histéria uma
Unica tentativa (frustrada) de vinculagdo a uma entidade para
pessoas com deficiéncia intelectual, e dezenas de
internacdes; tendo, na ultima delas, sido abandonada pelo
pai. A irma, sensibilizada, levou-a para sua casa, mas ja ndo
conseguia negociar com marido e filha, a perturbadora
presenca de S. em suas vidas. Durante os minutos em que
aguardava no CAPS, sentada no chao, emitia grunhidos,
rasgava revistas e sujava de fezes as paredes do banheiro...
A triagem ainda ndo havia sido realizada, mas o veredito ja
havia sido dado por profissionais e usuérios: ali ndo era o
seu lugar...

ApoOs vivenciar intensamente os desafios da reorganizacdo do modelo de
assisténcia em Saude Mental na cidade de Campinas-SP, atuando como
profissional, gestora local e pesquisadora; vivenciando ainda a gestéo de entidade
gue apoia pessoas com deficiéncia intelectual, surge uma questdo: em contextos
gue avancaram na Reforma Psiquiatrica, qual € o lugar que tem sido possibilitado
(e com qual intencdo) as pessoas com importantes limitacdes cognitivas e
significativas repercussoes subjetivas?

Como uma demanda inadequada aos servicos de saude mental,
aparentemente paralela, mas com certa constancia, pessoas com deficiéncia
intelectual (PCDI) chegam até a saude mental. Quase nunca com queixas
préprias, sendo inferidas por outrem, levantando timidamente as questfes:
estariam apresentando sintomas? Seriam alteragfes de comportamento proprias a
deficiéncia? Estariam sem a assisténcia adequada? Teriam associado algum
transtorno mental? Estariam ainda esquecidas por detras dos muros dos
manicomios?

Esses dois campos, deficiéncia intelectual (DI) e saude mental (SM), apesar
de compartilharem da mesma origem histérica, situados lado a lado na luta pela
defesa dos direitos humanos, com sua populacdo foco enclausurada pelos
mesmos muros, acabaram por seguir rumos proprios. A SM, constituida sob os
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preceitos da desinstitucionalizacdo e superagcéo do modelo hospitalocéntrico, vem
se firmando através da politicas publica de saude, a partir de importantes
reformulagBes no campo conceitual, clinico e ético-politico (AMARANTE, 2000) e
viabilizando-se a partir de um aparato legal que orienta a reorganizagao de uma
rede de servicos' sensiveis a sua demanda clinica, que inclui no espectro de sua
responsabilidade, acdes de ambito comunitario e social.

No Brasil, apesar do longo caminho percorrido, e talvez somente a partir
dele, percebe-se que ainda ha muito a se construir na articulagdo de politicas
intersetoriais — ndo por acaso, tema da IV Conferéncia Nacional de Saude Mental
de 2010. Para a sustentacdo de processos efetivos de inclusédo social certamente
urge a extrapolacdo do campo da saude para superar alguns desafios: para além
dos Servicos Residenciais Terapéuticos, favorecer que a as pessoas com
transtornos mentais graves consiga acessar a politica publica de habitacéo;
ampliar o acesso e a sustentacdo da permanéncia nos espacgos de educagédo —
tanto das criancas, como de jovens e adultos; estabelecer parcerias efetivas com
a rede servicos sécio assistenciais; ampliar iniciativas de geracdo de renda e
economia solidaria, bem como avaliar novas possibilidades de produzir a
emancipacdo dos usuarios e fomentar relagbes mais solidarias no trabalho;
ampliar e resgatar o movimento de organizacao de usuarios e familias.

Na Pesquisa Avaliativa dos CAPS de Campinas-SP (ONOCKO CAMPOS,
2008; SURJUS, 2007; FIGUEIREDO et al, 2008) evidenciou-se a exclusao dos
usuarios ao que se refere ao acesso a direitos fundamentais. Dos usuarios em
acompanhamento nos CAPS naquele momento, 53% n&o tinham concluido o
ensino fundamental, 65% ndo estavam inseridos em nenhuma modalidade do
mercado de trabalho e, 86% tinham fonte de renda vinculada a aposentadoria,
auxilio doenga ou a beneficio previdenciario. Os referidos estudos néo
investigaram as condicbes de moradia dos usuarios. Outro achado ainda da
referida pesquisa foi o reconhecimento nos CAPS de alto percentual de PCDI,
inseridas a partir de comorbidades psiquiatricas e/ou da profunda falta de outras
ofertas mais adequadas.

Todavia, a expansao da rede de CAPS, “carro chefe” da mudanca de
paradigma da politica de saude mental, recebe 0 mandato, na pratica, de articular
todas as demandas no campo da saude mental. Ademais, apesar de nao
reconhecidas como demanda adequada a estruturacédo dos servigos, as PCDI ja
configuravam naquele momento o terceiro maior percentual da populacdo

15 . . . - N e
Incluem-se aqui os CAPS, os Servicos Residenciais Terapéuticos, os Centros de Convivéncia e iniciativas de

Geracgdo de Renda, os Nucleos de Apoio a Saude da Familia, Leitos de Saude Mental em Hospital Geral, etc.
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atendida, por categorias diagndsticas, perfazendo um total de 8% (SURJUS, 2007;
FIGUEIREDO et al, 2008).

Voltando-nos para 0 campo politico e tedrico constitutivo da DI
reconhecemo-lo oriundo de recentes reformulacdes conceituais, incluindo da
prépria nomenclatura (SASSAKI, 2005). Oficialmente utilizado em 1995 pela ONU,
o termo Deficiéncia Intelectual tem sido preferencialmente utilizado haja vista a
maior apropriacao, referindo-se ao funcionamento do intelecto especificamente e
também com o objetivo de diferenciacdo dos transtornos mentais, delimitando
como diferentes territorios e reforcando a deficiéncia como condicdo que deve
preferencialmente ser abordada a partir da verificagdo de apoios necessarios e de
transformacdes de seu entorno, para garantir sua incluséo social.

A nocao de incapacidade tem sido amplamente reconhecida como um
produto social, o que ganha perspectiva na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), publicada pela Organizacdo Mundial
de Saude (WHO, 2001), instrumento complementar a CID-10, que, para além de
uma perspectiva meédica, inclui a societaria e ambiental.

“‘Anteriormente también se entendia por discapacidad
intelectual la falta de habilidades para funcionar eneldia a dia
y que suorigenestabaenel bajo funcionamiento intelectual.
Hoylaconcepcion es mas amplia, entendiendo que
ladiscapacidad intelectual indica laexistencia de areas enlas
gue la persona necesitaapoyos. Asi, Si una persona
tienedificultades para sumar, se lepuede prestar elapoyo de
una calculadora y asimejorarsufuncionamiento. Esta
nuevavisionhace que ladiscapacidad intelectual no seaun
diagndstico  determinista, sino una puerta para
ofrecerlosapoyosnecesarios y mejorarasilacalidad de vida.”

(MATEOS, 2003, p.13)

A é&rea da DI, portanto, constituiu-se a partir da luta das pessoas com
deficiéncia, num esforco para superagcdo do modelo médico e na busca pela
operacionalizacdo de um modelo biopsicossocial, que considere as pessoas com
deficiéncia dotadas de capacidades e incapacidades e da necessidade da
provisdo de apoios que garantam sua participacdo social. Tal prerrogativa €
legitimada pela Convencgéo Internacional dos Direitos das Pessoas com
Deficiéencia (RESENDE & VITAL, 2008), que ganha no Brasil forca de emenda
constitucional.
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Segundo dados do censo populacional de 2010, estima-se que quase 3
milhdes de brasileiros (1,4% da populacdo) tenham deficiéncia intelectual, sendo
seu referenciamento assistencial quase que totalmente restrito a instituicoes de
carater filantrépico sendo inegavel o protagonismo das mesmas nos avancos de
diferentes politicas publicas. Podemos citar como exemplo a reestruturacdo da
politica de educacdo — inicialmente especial e mais recentemente inclusiva; na
legislacéo trabalhista através da Lei de Cotas (BRASIL,1991) no mercado formal
de trabalho, o direito ao atendimento preferencial (BRASIL, 2000), a garantia de
beneficios previdenciarios e a servicos especificos da assisténcia social (CNAS,
2009), como Centros Dia e Residéncias Inclusivas. Percebe-se, porém, que nao
houve na mesma dimenséo avancos na formulacdo da politica publica de saude,
gerando uma ideia falseada de um campo “inclusivo”.

A prética cotidiana dos servicos mobilizava a seguinte questdo: sera que a
separacdo historica entre as redes assistenciais em Saude Mental e em
Deficiéncia intelectual, acabou por minimizar ou mesmo negligenciar necessidades
de saude desta populacdo?

Apesar do reconhecimento de inimeras dificuldades para se estabelecer
critérios fidedignos para estudos epidemiolégicos sobre a prevaléncia e incidéncia
dos transtornos mentais em PCDI, a literatura internacional estima que cerca de
40% das mesmas tém associados diagnosticos de transtornos mentais e/ou
comportamentais (SALVADOR et al.,, 2000; COWLEY, 2004; COOPER et al.,
2007; SMILEY, 2007; MARTORELL et al., 2008; FLETCHER, 2009).

N&o se trata aqui de negar a especificidade dos fenbmenos em questéo,
nem de reconduzir a deficiéncia intelectual ao estatuto de doenca, mas de
reconhecer que o desafio da inclusdo social depende também de garantir-lhes o
direito & saude e a prevencdo de agravos, e que o impacto dos problemas de SM
podem reduzir significativamente a possibilidade de inclusdo social das PCDI,
guestao que talvez estejamos subestimando.

Desta forma, o objetivo deste estudo foi investigar a relevancia da
problematizacdo da DI no campo da SM por meio da revisdo da literatura relativa
ao tema, do mapeamento da rede de servicos de referéncia para PCDI e da
compreensdao de como profissionais e gestores dos Centros de Atencdo
Psicossocial concebem esta interface nos seus servicos. Esperamos assim,
contribuir para a formulacéo e qualificacdo de politicas publicas vigentes.
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Como fizemos

Para Gadamer (1997) mais do que uma metodologia, a Hermenéutica é
uma postura filosofica. Um modo de construgdo de conhecimento que reconhece a
historicidade do pesquisador, e o destaque do objeto de estudo a partir da fusao
de horizontes - passado-presente - na busca pelas respostas a questdes atuais,
nao compreendidas. Neste perspectiva, 0 momento do destaque do objeto — sem
recorrer ao habitual “recorte”, poderia possibilitar sua compreensao sem negar seu
contexto de producdo (ONOCKO CAMPOS & FURTADO, 2006), além de conter
seu préprio principio de aplicacao.

De acordo com o autor, as questdes emergem de uma historia efeitual —
historia que faz efeito no pesquisador historico, a partir da qual o objeto se
destaca, e produz-se sentido a partir de recorrer as tradices que se ocuparam de
semelhantes questdes. Encontramos, portanto, no recurso as tradicdes a
possibilidade de efetivacdo do circulo de compreensdo hermenéutico, no qual pré-
concepcles podem entdo ser revisitadas, e o objeto destacado ndo se distancia
das suas condic¢oes de producdo (ONOCKO CAMPOS & FURTADO, 2006).

Nosso esforco hermenéutico, portanto, inicia-se a partir de nosso
reconhecimento de pertenca a tradicdo da Salude Mental publica brasileira, e da
transformacao de nossas pré-concepc¢des - 0 Unico ponto de partida possivel para
compreensao em Gadamer - em questdes. Ao refletir a importancia das tradi¢oes,
Gadamer (1997) nos alerta ao fato de que as tradices falam sempre em mdltiplas
vozes, 0 que nos imporia o desafio de estarmos atentos as vozes mais fracas,
silenciadas e apagadas na histéria (ONOCKO CAMPOS & FURTADO, 2008). Nao
obstante mover-se por uma questdo inicial, o retorno as tradicbes que se
preocuparam com gquestdes semelhantes deveria em nosso caso, portanto,
considerar e fazer dialogar as producdes cientificas atuais, construcdes de outros
setores considerados “nao cientificos”, e a experiéncia de quem cotidianamente se
envolve com a temética em questao.

A pesquisa tomou como campo os Municipios que dispdem de Centros de
Atencao Psicossocial tipo Il (funcionamento 24 horas) no Estado de S&o Paulo.
Ressalta-se que Sdo Paulo é a unidade federativa com o maior nimero de CAPS
[l no Brasil, 0 que consiste que o campo abarcou mais de um terco dos servicos
deste tipo no pais.

O encontro proposto efetivou-se a partir da realizagdo de um Curso de
Avaliacdo de Servicos de Saude Mental, sendo a Deficiéncia Intelectual um dos
temas propostos para a problematizacao e construgéo de indicadores de avaliacao
dos CAPS. A revisao da literatura foi apresentada a partir de exposi¢do sobre o
tema, posteriormente colocada em didlogo com o compartihamento de

experiéncia entre os participantes a respeito da tematica.
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Sendo um dos eixos priorizados no curso realizado, o tema da DI foi tratado
a partir da metodologia proposta, incluindo atividade de imersao, que consistia na
identificacdo da rede de atencédo as PCDI na regido de abrangéncia dos servicgos,
a visitacdo de uma das instituicbes e a realizacdo de andlise critica sobre a
insercdo de PCDI nos CAPS. Tal atividade produziu um mapeamento preliminar
acerca das instituicbes designadas para atendimento, nas regides envolvidas no
curso.

O que colhemos no caminho

Cabe ressaltar a dificuldade em mobilizar os alunos do curso em se
empenharem especialmente com atividade relacionada a esta tematica, numa
postura inicial de estranhamento e distanciamento desta perspectiva em sua
pratica. Entretanto, percebeu-se que a estratégia da composicao entre atividades
de dispersao, atualizacao teorica e andlise participativa, produziram uma primeira
desterritorializacdo nas certezas de que o tema ndo era questdo para saude
mental.

O mapeamento das instituicdes explicita uma oferta de servicos composta
em sua totalidade por instituicdes de carater filantrépico e pouco variada. Dos 43
servigos identificados em 28 cidades, 25 sdo AssociacOes de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE); duas outras associagdes semelhantes, mas referentes ao
Autismo e Sindrome de Down; seis sdo escolas especializadas; uma desenvolve
exclusivamente agdes para inclusdo no mercado formal de trabalho. As demais se
referem a acolhimento institucional ou instituicées de longa permanéncia, como no
caso da Unica instituicdo publica presente no presente mapeamento.

O compartilhamento dessa experiéncia de ida a campo, se deu a partir da
analise coletiva e participativa dos achados, e evidenciou a lacuna de diretrizes
politicas para o atendimento a esta populacdo, gerando um cenario fragmentado,
de poucas articulacbes e intercambios, bem como a auséncia de servicos
publicos. A questdo dos problemas de saude mental foi por vezes apontada como
critério de exclusdo ao acesso a algumas das instituigcdes identificadas, e fator de
inmeras davidas em relacdo a sua inclusdo nos servigcos de saude mental.

A descricdo dos casos que chegam aos CAPS evidencia que muitas das
PCDI tem a internacdo em Hospitais Psiquiatricos como primeira oferta no campo
da saude mental, invertendo todo o histérico processo da Reforma Psiquiatrica,
onde a internacao € recurso Ultimo a ser acionado, e prioritariamente em Hospitais
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Gerais. Mais recentemente, alguns referenciamentos derivam de
encaminhamentos a partir dos CAPS infantojuvenis.

Quanto aos principais diagnésticos que levam ao encaminhamento aos
CAPS, sao apontados quadros psicoticos e transtornos de personalidade, em sua
maioria ja em uso de psicofarmacos associados. Os profissionais relatam
inUmeras situacfes de agravamento como a falta total de suporte para as familias,
a completa exclusédo das possibilidades de convivio social, recorréncia de abuso e
alta vulnerabilidade social, culminando em comportamentos de agressividade
intensa e hipersexualidade.

Muitas sao as dificuldades descritas pelos profissionais no que se refere ao
atendimento das PCDI nos CAPS. N&o ha consenso sobre o entendimento deste
servico como referéncia para esta populacdo, tendo em muitas situacdes o
diagnoéstico da DI como fator impeditivo ao reconhecimento do adoecimento
psiquico. Antes mesmo do acolhimento a demanda, € comum que a recepgao
dessa populacdo nos CAPS se restrinja aos esforgcos para identificar uma
instituicdo especializada para onde encaminhar. Entretanto, impera o consenso do
risco iminente a institucionalizacdo quando esta populacdo adentra os Hospitais
Psiquiétricos.

O manejo adequado apresenta-se como um desafio, reconhecendo certa
limitagdo na compreensdo para além das caracteristicas estereotipadas de uma
pessoa com DI, ou para além de sintomas. A sobreposicdo dos diagndsticos
parece encobrir quase que totalmente o sujeito que deveria/poderia emergir.

Fez-se presente nestas discussdes o fato de que muitos dos usuarios que
permanecem no CAPS nos espacos de convivio, sem grandes investimentos para
construcdo de Projetos Terapéuticos Singulares (PTS) (BRASIL, 2008), sao
pessoas com DI. Nao parece ser presente nos espacos de discussao da equipe,
esta problematizacdo. Da mesma forma, a condigdo “dual” parece produzir nos
servicos estratégias ora confusas, ora desresponsabilizadas: a disponibilidade de
ambas as Redes, tanto para PCDI, quanto para as questdes de SM, parece se
fechar quando da ocorréncia dos dois fenbmenos simultaneamente. Entre as
situacdes descritas, revela-se muitas vezes o desligamento da instituicdo de
referéncia para pessoas com DI quando eclode o adoecimento psiquico.

Ja nos CAPS - todos eles referéncia para populacdo prioritariamente de
adultos, mantém-se a expectativa de que a parceria com as instituicbes para
pessoas com DI reproduzissem o ja superado “ciclo fisioterapia/terapia
ocupacional/fonoaudiologia” ao longo de toda a vida, tecnologias que comumente
compdem as abordagens de estimulag&o precoce, e posteriormente empregadas
diante de necessidades especificas.
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Perspectivas

Inimeras duvidas puderam fazer transitar as questdes sobre o que o CAPS
poderia ofertar - entre as tecnologias disponiveis e as necessarias criagcdes para
corresponder ao desconhecido, alcancando certa possibilidade de refletir sobre o
que as pessoas com DI poderiam oferecer para a constru¢cdo de seus proprios
PTS. Revisitando as praticas psicossociais, muitos profissionais puderam
reconhecer que as abordagens junto as pessoas com DI aproximam-se dos
pressupostos de uma clinica de dominio dos mesmos, operando para produzir
ampliacdo dos coeficientes de autonomia (ONOCKO CAMPOS & CAMPOS,
2006), com vistas a incluséo social.

A discussdo sistematica dos casos em reunides multiprofissionais e
interdisciplinares, a organizacdo de equipes de referéncia, e o recurso do apoio
matricial especializado (CAMPOS, 1999; CAMPOS & DOMITTI, 2007; BRASIL,
2008) entre diferentes redes e a composicao de Projetos Terapéuticos Singulares
intersetoriais, que compdem o desafio cotidiano nestes servicos, se ressignificam
na especificidade de cada um que ali se insere.

A prépria funcdo dos CAPS é convocada as discussdes em sua concepcao
de servigo articulador de redes de atencdo numa logica substitutiva ao modelo
asilar, e sua dificuldade na superacado de tomar “casos” para si. Neste aspecto, a
lacuna assistencial de servicos de referéncia para DI, como também a articulacao
fragil entre SM e servicos existentes aumenta a inseguranca dos CAPS em fazer
frente as demandas, integralmente e sem parceiros. Desta forma, externa-se a
preocupacdo de que o CAPS nao reproduza cronificacdo, respondendo ao
mandato social de encarcerar a diferenga.

Foram apresentadas por alguns servicos estratégias que sdo lancadas no
sentido da aproximacdo para melhor qualificacdo das necessidades e das
respostas a elas. Grupos especificos para pessoas com DI nos CAPS, avaliacdes
dos ganhos relacionais a partir da insercdo no servi¢o, o cuidado as familias e a
problematizacdo do que se espera como melhora, tem efetivado um novo olhar,
mais inclusivo, que reconhece demandas legitimas e intervencdes efetivas. Esta
mudanca de postura tem possibilitado, ao revés, comecar a contar também com
as instituicbes para DI na composicdo de projetos de egressos de Hospitais
Psiquiatricos, moradores dos SRT, pratica anteriormente sequer considerada.

A exemplo da Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, instituida pela Portaria GM/MS n.° 1060, de 5 de junho de 2002, que
preconiza a promoc¢ao da qualidade de vida das pessoas portadoras de deficiéncia
e a assisténcia integral a saude, entre outros principios, comecam a ser descritas
algumas experiéncias exitosas de atendimento de pessoas com DI nas Unidades

Basicas de Saude, e a poténcia dos Centros de Convivéncia ao se abrir para toda
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a comunidade, em se constituir como uma importante porta de acesso a saude
para populacdes em situacao de vulnerabilidade.

No tocante qualificacdo da assisténcia as PCDI atendidas nos CAPS,
proposi¢des surgiram no sentido de promover atencao especial para os casos de
DI que chegam aos servicos, cuidado e prevencdo ao prejuizo cognitivo dos
usuérios dos CAPS, e a necesséria articulagdo com a rede de atencéo em DI.

De acordo com o caminho metodolégico proposto, faz-se necessério
revisitar as questbes que motivaram a producdo deste artigo, concluindo
provisoriamente algumas inquietagbes que, certamente produzem novas
guestdes.

Parece-nos neste momento mais seguro afirmar que, embora persistindo
muitos entraves no processo de diagnostico de TM, as PCDI convivem com o
acumulo de fatores de risco ao desenvolvimento deste adoecimento. Todas as
vozes tomadas pela pesquisa parecem convergir para os limites aos processos de
inclusdo das PCDI, agravados pela ocorréncia de TM, o que se traduz muitas
vezes em pela negligéncia de suporte dos servicos tanto da rede de apoio a
pessoa com deficiéncia quanto da rede de salde mental.

No Brasil, embora coexistam politicas publicas dos dois campos em
questdo, parece nao ocorrer a problematizacdo a respeito dos problemas de
saude mental da populacdo com DD em nenhuma delas, ainda que dois censos
de moradores de hospitais Psiquiatricos alertam ao possivel e silencioso destino
(GOMES et al., 2002; BARROS & BICHAFF, 2008).

Cabe evidenciar, contudo, esforcos recentes na organizacdo do Sistema
Unico de Satde (SUS) a partir do estabelecimento de Redes de Atencéo,
normatizadas pelo decreto presidencial 7508 de 2012, e reafirmadas no Plano
Nacional de Saude (2011 a 2014), que traz como desafio a ampliacdo do acesso e
da qualidade da atencdo em todo o SUS. Também parece historicamente
oportuna a proposicado, dentre as redes priorizadas em sua implantacdo, a
presenca da Rede de Atencdo Psicossocial (BRASIL, 2011) e de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2012).

Reafirmamos, portanto, a necessidade de abertura de pontos de didlogo
entre gestores e profissionais das Redes em questédo, sensibilizando-as para a
construgdo de qualificacdo do acesso e da atencdo as PCDI, como também de
acOes preventivas. Silenciar essa problematizacéo pode significar a ampliagéo da
histérica segregacdo como resposta primeira aos cenarios de desassisténcia e
negligéncia.
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Resumo

O presente artigo trata da construcdo de indicadores de avaliacdo e
monitoramento acerca da insercao de pessoas com deficiéncia intelectual na Rede
de Atencdo Psicossocial. A perspectiva participativa efetivou-se a partir da
realizacdo de um Curso de Avaliacdo de Servicos de Saude Mental, sendo a
Deficiéncia Intelectual um dos temas propostos. Os indicadores foram construidos
a partir do dialogo entre o material sistematizado por meio de uma revisado
hermenéutica da literatura e a experiéncia dos profissionais participantes,
explicitando as principais concepgdes e questdes que sustentam seus
posicionamentos. Os resultados indicam prévias barreiras de acesso aos CAPS,
provocadas pela prépria constatacdo da deficiéncia; um itinerario ainda marcado
pela institucionalizagéo, tendo a internagdo muitas vezes como 0 primeiro acesso
ao tratamento, ao revés do preconizado pela legislacéo vigente; e evidenciam que
esta populacéo tem se configurado entre a de menor investimento em discussdes
sobre projetos terapéuticos pelas equipes de cuidado. Os indicadores propostos
nao intencionam captar todas as dimensdes envolvidas, se apresentando,
contudo, como um importante investimento inicial para revelar a gestores e
profissionais da salde mental a necessaria problematizacdo acerca da atencdo
psicossocial as pessoas com deficiéncia intelectual.

Palavras chave: avaliacdo em saude; indicadores; saude mental; deficiéncia
intelectual

44



Abstract

This article deals with the construction of evaluation indicators for assessing and
monitoring regarding the inclusion of people with intellectual disability in
Psychosocial Care Network . A participatory approach was realized from
performing a Course Rating of Mental Health Services, and Intellectual Disability of
the proposed themes. The indicators were constructed from the dialogue between
the material through a hermeneutic review of the literature and experience of
professional participants, explaining the key concepts and issues which support
their positions. The results indicate barriers to accessing CAPS, caused by the
very finding of disability; an itinerary also marked by institutionalization,
hospitalization often taking as the first access to treatment, the recommended
setback by law; and show that this population has been set up between the smaller
investment in discussions of therapeutic projects by teams of care. The proposed
indicators not intend to capture all the dimensions involved, presenting, however,
as an important initial investment to reveal the managers and mental health
professionals the necessary questioning about psychosocial care for people with
intellectual disability.

Key words: health evaluation; indicators; mental health; intellectual disability

Introducao

Segundo Minayo® indicadores constituem-se de expressdes, numéricas,
simbdlicas ou verbais para medir, estabelecer parametros, ou revelar algum
aspecto sobre um fendmeno.

Ainda é restrita a construcdo de indicadores em saude mental quando
comparada a outras areas da salde, seja pela dificuldade em estabelecer
consensos para definicdo de parametros, seja pela complexidade do préprio
objeto, constituido por questdes subjetivas, de delicada objetivacdo e
sistematizacao requerida por um processo avaliativo®®.

Na ultima década € possivel acessar algumas sistematizacdes de
processos avaliativos tendo como foco os servicos da Rede de Atencdo
Psicossocial*>®’ como os Centros de Atencdo Psicossocial®®?'%  Servicos
Residenciais Terapéuticos™, atencdo primaria a satide® e uso de medicacéo
psiquiatrica’®. Alguns dos estudos mais recentes baseiam-se nas abordagens
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avaliativas de quarta geracdo, cujo diferencial estaria na estruturacdo de
processos inclusivos e participativos™*%”.

Com relacdo as pessoas com deficiéncia intelectual (PCDI) sdo escassas
as informacdes brasileiras sobre dados epidemiolégicos, condicdes de emprego,
salude e inclusdo social, sendo mais voltados aos processos de inclusédo
escolar®*®. Os poucos estudos existentes apontam uma realidade de excluséo,
abuso, negligéncia e institucionalizacdo em hospitais psiquiatricos, muitos deles
em condicBes precérias e operadas por 6rgdos ndo governamentais®’.

Embora n&o constituida claramente como uma questdo no Brasil, dois
censos da populacdo moradora de hospitais psiquiatricos brasileiros mostraram
grande numero de pessoas com deficiéncia intelectual internadas. Nos estados do
Rio de Janeiro'® e S&o Paulo™ esta populacdo configurou o segundo maior
percentual por categoria diagndstica entre os moradores de hospitais psiquiatricos
- 26,4% e 30,5%, respectivamente, superado somente pelas psicoses.

Em Pesquisa Avaliativa dos CAPS de Campinas/SP?° evidenciou-se a
necessidade de melhor compreender o fendbmeno da insercdo de pessoas com
deficiéncia intelectual (PCDI) nos CAPS Il que, apesar de n&o reconhecidas como
demanda adequada a estruturacdo daqueles servicos, ja configuravam naquele
momento o terceiro maior percentual da populagdo atendida, por categorias
diagnésticas, perfazendo um total de 8,3%.

Na Argentina, observacfes advindas da experiéncia clinica, na
identificacdo de certa “deterioragdo psiquica” ndo condizente com os quadros
organicos que levavam familias a buscarem estimulagcédo precoce aos seus bebés,
orientaram novas apostas no sentido de garantir para além da busca pela
funcionalidade, espacos de escuta, evidenciando a importancia de ater-se a
construcdo da subjetividade como condicéo para a aquisicdo das funcdes motoras
e comunicativas®.

No que concerne a estudos internacionais recentes, estima-se que mais de
um terco das pessoas com deficiéncia intelectual tém associados diagndésticos de
transtornos mentais, prevaléncia que vem justificando o debate internacional sobre
o tema22,23,24,25.

Com vistas a construcdo de indicadores que possam contribuir com a
avaliacdo e monitoramento da insercdo de PCDI na Rede de Atencdo
Psicossocial, o presente estudo se desenvolveu.
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Metodologia

Como Subprojeto da “Pesquisa avaliativa de saude mental: indicadores
para avaliacdo e monitoramento dos CAPS Illl do Estado de SP” — PPSUS
FAPESP 2009, este artigo tomou como campo 0s Municipios que dispunham de
Centros de Atencao Psicossocial tipo Il (CAPS l1ll), com funcionamento 24 horas,
no Estado de Sdo Paulo em 2011. Este artigo é parte integrante de tese de
doutorado, cuja defesa ocorreu no més de outubro de 2014.

Considera-se que a efetiva insercdo e participacdo de atores sociais em
contextos de pesquisa é algo que vem sendo valorizado de forma crescente. No
campo da avaliacédo de servi¢os, ndo somente os de saude, ha ainda desafios em
garantir tal participacdo, considerando o conjunto de atores a serem envolvidos,
além da prépria apropriacdo pelo poder publico dos resultados que vém sendo
produzidos, por estudos efetivamente realizados sob tais perspectivas.

Com esta preocupacao, a experiéncia aqui apresentada investiu na criacao
de um Curso sobre avaliacdo de servicos de salude mental que propiciasse
espacos de assimilacdo de conceitos e referenciais e da producdo de saberes
sobre a propria pratica visando a criacdo de instrumento de avaliacdo, a partir do
dialogo direto com profissionais e gestores dos CAPS Ill em um espaco de
formacao, que permitisse certificacdo aos participantes. Além disso, a metodologia
proposta incentivava a ativacdo de outros atores, como usuérios dos servicos e
suas familias, as equipes de maneira mais ampliada, além de outros servicos e
atores do territério onde se inseriam os profissionais®.

Foi proposto um curso com duragdo de um ano, que abordou questdes
centrais dos processos avaliativos, incorporando outros temas préprios aos CAPS,
identificados em estudo anterior que se voltou para avaliacdo destes servicos na
cidade de Campinas®®®. O curso foi organizado e realizado em parceria entre as
Universidades Estadual de Campinas (UNICAMP) e Federal do Estado de S&o
Paulo (UNIFESP), constituindo dois campos de execugdo concomitante,
envolvendo alunos e docentes de cursos graduacdo, pos graduacdo em Saude
Coletiva, além de professores convidados.

Organizaram-se dois nucleos de trabalho, um em Santos outro em Campinas,
para melhor operacionalizar a aproximagao com 0s servicos envolvidos bem como
a propria realizagdo do Curso de Avaliagdo em Saude Mental, previsto como
principal aposta para garantir o aspecto participativo da pesquisa.

O curso foi planejado de modo a ocorrer simultaneamente nos dois campos,
com conteudo semelhante, e na medida do possivel com os temas tratados pelos
mesmos convidados. Foi realizada atualizagdo tedrica sobre algumas tematicas
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centrais e realizadas discussfes entre as equipes de trabalho de forma garantir
coesao na conducdo dos grupos e no processamento do material produzido.

Como a referida pesquisa parte de indicadores, analisadores e dispositivos de
avaliacdo construidos em pesquisa anterior?, este material foi tomado como
organizador do planejamento do curso por seus eixos tematicos - Concepcao de
CAPS, Gestao, Atencdo a Crise, Formacado de Profissionais, Praticas Grupais e
Projeto Terapéutico, acrescidos de outros temas que se apontaram criticos e pouco
aprofundados naquele momento - Trabalho no Territério, Deficiéncia Intelectual,
Utilizacdo de psicofarmacos e estratégia da Gestdo Autbnoma da Medicacéo
(GAM), Residéncias Terapéuticas, Reabilitacdo Psicossocial/Recovery. Assim, ao
longo do curso, o tema da avaliacdo foi tomado de forma direta em alguns
momentos e de forma transversal, perpassando os eixos elencados a compor a
programacao.

Os servigos foram distribuidos sob o critério de regionalizacdo, compondo os
ndcleos de trabalho da seguinte forma: em Campinas, representantes dos CAPS llI
da prépria cidade, e de Ribeirdo Preto, Santa Rita do Passa Quatro, Bebedouro,
Barretos, Casa Branca, Jundiai e Rio Claro; em Santos, representantes dos
servicos da prépria cidade, além de S&o Vicente, Sdo Paulo, Diadema, Guarulhos,
Santo André e Sao Bernardo do Campo.

As primeiras aproximac¢des com 0s sujeitos de pesquisa se deram a partir de
contatos realizados com a Secretaria de Estado de Saude de Sdo Paulo, mais
especificamente a Coordenacdo Estadual de Saude Mental, contando com grande
apoio das Diretorias Regionais de Saude (DRS). Com os municipios que sediaram
0os cursos, Campinas e Santos, o desenho da pesquisa foi apresentado mais
amiude, incluindo o Comité de Etica da Secretaria Municipal de Satde de Santos.
As questdes mais debatidas se deram acerca dos limites entre o0 curso e a
pesquisa avaliativa em si. A inseparabilidade dessas duas dimensofes ficou clara
para nossos interlocutores que reconheceram ser uma nova estratégia.

Foram entédo solicitados aos Municipios que indicassem dois participantes por
CAPS lll, reservando-se uma vaga para o coordenador do equipamento. Foram
também solicitadas vagas para articuladores de saude mental das DRS, e
realizado processo de selecédo, quando havia mais pessoas a serem indicadas do
gue as vagas que foram disponibilizadas.

Participaram no total 50 profissionais e gestores de todos os CAPS lll do
Estado de S&o Paulo, naquele momento com 26 servigos em funcionamento com
atividades 24h, sendo 6 na cidade de Campinas, 5 em Santos, 3 em Santo André,
2 em Casa Branca, 3 em Diadema, 1 em Jundiai, 1 em Barretos, 1 em Santa Rita
do Passa Quatro, 1 Ribeirdo Preto, 1 Sao Vicente, 1 em Rio Claro, e 2 na cidade
de S&o Paulo. Apenas 1 CAPS recusou-se em patrticipar.
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A metodologia utilizada  permitiu especial qualificagdo dos atores
envolvidos na elaboracdo dos indicadores, ndo somente chamados a participatr,
mas ofertando efetivamente aos mesmos subsidios para maior dominio dos
conceitos centrais que nortearam a pesquisa, favorecendo a apropriagcdo da
linguagem que a sustentou, gerando assim uma expectativa de utilizagcado concreta
dos produtos dos esfor¢os pelos atores que os coproduziram.

Sendo um dos eixos tematicos da citada investigacdo®*® o tema da DI foi

tratado a partir da metodologia do curso, incluindo atividades de imersdo em
campo em cada uma das cidades envolvidas, que consistia na identificacdo da
rede de atencdo as PCDI na regido de abrangéncia dos servicos, a visitacdo de
uma das instituicdes e a realizacdo de analise critica sobre a insercdo de PCDI
nos CAPS. Tal atividade produziu um mapeamento preliminar acerca das
instituicbes designadas para atendimento, nas cidades envolvidas no curso.

A problematizagdo acerca da interface entre os campos da Deficiéncia
Intelectual e da Saude Mental, questdo emergente da experiéncia pratica junto a
servicos dos diferentes campos, e da constatacdo em pesquisas anteriores?>®, se
constituiu em objeto desta pesquisa, a partir de esforcos na organizacdo de uma
revisdo hermenéutica da literatura disponivel, considerando producdes
reconhecidas como cientificas, agregando a elas producdo cinzenta, dada a
peculiaridade que envolve tal temética®’.

Esta revisao foi apresentada aos participantes em exposicéo dialogada, em
cada nucleo da pesquisa e a discusséao e analise aprofundada do tema, bem como
a construcao de indicadores ocorreu por meio de Grupos de Apreciacéo Partilhada
— GAP:

“Os GAPs surgem da constatacdo de que um programa ou
servico ndo pode ser reduzido aos documentos escritos ou
ao que foi preconizado por aqueles que os conceberam ou
gerenciam, mas que outras fontes devem ser consideradas,
incluindo a palavra que circula de maneira informal, ndo

deixando rastro definido” 3.

Este dispositivo desenvolvido no ambito das acdes de auto-avaliacdo e
fortalecimento de organismos comunitarios no Canadé e no Brasil®®** vem sendo
utiizado em pesquisas avaliativas qualitativas com vistas a aumentar a
participacédo e envolvimento de diferentes grupos de interesse, produzindo assim
processos avaliativos que sejam apropriados e apropriaveis pelos principais atores
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envolvidos com o0s servicos em questdo, processo favorecido por relagcdes mais
horizontais e colaborativas com os avaliadores externos — por vezes geradores de
desconfianga e de inibigdo do grupo a ser “avaliado”, tendo como consequéncia
respostas estereotipadas ao que pensar-se-ia ser o esperado.

As exposicOes aconteciam no periodo da manh& e no periodo da tarde
eram realizados os Grupos de Apreciacdo Partilhada (GAP), no qual os
participantes se dividiam em pequenos grupos (seis no total, sendo trés em
Campinas e trés em Santos). Todos os GAPs contaram com um condutor e um
relator fixos por grupo, sendo professores universitarios, doutorandos,
mestrandos, graduandos em inicia¢ao cientifica.

Os GAPs foram operados de maneira que cada participante compartilhasse
a sua experiéncia acerca de atividades de imersdo planejadas de maneira
antecipada a cada discussdo tedrica, propiciando dialogo tedrico-pratico,
produzindo uma sintese do dia. Todas as discussbes foram registradas pelo
relator em arquivo projetado em local visivel a todos os participantes, aberto a
alteracdes para que ficassem mais fidedignos ao entendimento do grupo, sendo
validados no encontro posterior.

Esse material foi processado pelos pesquisadores, tendo como eixos:
consensos, dissensos e/ou proposicdes que apontassem critérios, dimensdes ou
pistas voltadas para a construcéo de indicadores, para cada tema eixo predefinido.
O material era reapresentado aos grupos, no inicio do encontro seguinte, para sua
validacao.

No eixo Deficiéncia Intelectual o curso provocou, por meio da atividade de
disperséo, a visitacdo e mapeamento das instituicbes voltadas ao atendimento de
PCDI, a andalise da demanda e acolhimento nos CAPS e a proposi¢cdo de
indicadores com esta especificidade?.

A sistematizagdo dos GAPs ocorreu de forma conjunta com 0s
participantes, sendo seus nulcleos argumentais categorizados®. Tal sistematizacdo
gerou algumas questbes que foram entdo alvo de priorizagcbes, gerando o0s
indicadores iniciais que foram entdo ao debate numa grande oficina de criagéo de
consenso, da qual emergiram os indicadores propostos.
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Resultados e Discussao

QUADRO 1 INDICADORES DE AVALIACAO E MONITORAMENTO DA
INSERCAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL NA REDE DE
ATENCAO PSICOSSOCIAL

Nome do. .. . . Interpretacd [Fonte de| . . .
. : Definicéo pretag Periodo Método de Calculo
Indicador (o} Dados
NUmero total de
usuarios com D.I.
) inseridos no caps
Insercdo do | Insercdodo | Mede a - triagem /semestral
usudrio com| usuario com |acessbhilidad| - censo
Deficiéncia | Deficiéncia |e do usuério Semestral , ..
. ) Namero de usuarios
Intelectual | Intelectual no| com d.i ao apac . .
com diagnéstico de D.I.
no caps caps caps . .
-prontudrio encaminhados ao
caps/semestral
Quantidade de usuarios
c com D.I. que tem pti
o- :
- Mede a |- prontuario compartilhado com
, responsabiliza construgo instituicGes que
PTl's de ¢ao pelo | ivade - registros de atendem pessoas com
usuarios | atendimento ptidos | reuniao de diagnéstico de D.. /
com D.I ao usuario usuarios | equipe efou Semestral semestre
compartilhad con: D.I~ com DI | mini equipe
nstr . . ;
s (c?jesrelé%ao inseridos no | (equipe de
especializada)|  °2PS referéncia) Quantidade de usuarios
com D.l. inseridos no
caps / semestral
NUmero de usuarios
Mede a Anual com D.I. residentes em
Pr rcs ifici - censo das ) srt /anual
Moradores oporc¢ao de |especificidad o Obs: Nem
: Moradores de |e de trabalho| moradias tod
de Servicos . odas as
. . Servigos em SRT a idad
Residenciais ) . . - censo dos | unidades . L.
: Residenciais | partir da tem Servi Numero de usuarios
Terapeuticos T i d caps em Servigos ident Ny |
com DI erapeuticos |presenca de Residenciais| residentes em srt/anua
com D.I moradores -apacs  [Terapeuticas
com D.I.
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O desenho do estudo realizado, que a um s6 tempo fez operar ensino,
pesquisa e extensdo, mostrou-se bastante apropriado aos objetivos tracados,
gerando em ambos os campos, Campinas e Santos, uma boa assiduidade,
interesse e envolvimento dos participantes. As tarefas de imersdao foram
cumpridas com empenho, e houve alguma dificuldade na realizagdo das leituras
propostas. Houve também efeitos de movimento e reflexdo nas equipes dos
servigos envolvidos, a partir dos temas propostos. Revelando-se assim, tanto o
curso, como a pesquisa, um espaco estratégico de oferta a Saude Mental de
aporte da Saude Coletiva para a construcdo de avaliacdo de servicos.

Acreditamos que tal desenho resgata o sentido de coletividade, propiciando
aos trabalhadores conhecer as diferencas e semelhancas entre servicos das
diversas regides do estado de Sdo Paulo, os quais esperar-se-ia mais em comum
que a absoluta diversificados compartilhada de suas praticas.

O mapeamento das instituicdes de apoio as PCDI durante a imersdo em
campo explicitou a oferta de servicos composta em sua totalidade por instituicoes
de carater filantrépico, educacional especial, pouquissimo variada, sendo
composta por associacbes de familiares, sendo a Unica instituicdo publica
presente no mapeamento voltada para longa permanéncia, evidenciando ainda
lacuna de diretrizes politicas e um cenario fragmentado, de poucas articulacdes?.

Cabe ressaltar que esta perspectiva consolidou-se mundialmente a partir de
mudanc¢as advindas da Segunda Guerra e do nascimento do Estado social,
guando surgem as associa¢des de familias que se propdem a tutelar os parentes
com deficiéncia e a administrar servicos especificos. Nao obstante estes
movimentos se constituirem como propulsores de superagdo de teorias religiosas
e misticas, acabaram por produzir nos servicos posturas predominantemente
protetoras, e modelos educativos inevitavelmente infantilizadores, influenciados
pela cultura médica, marcada pelo ideal da reabilitacdo em lugares especificos,
buscando uma hipotética e futura cura®.

Durante os debates nos GAPs foram explicitadas sensiveis duvidas em
relacdo a pertinéncia da inclusdo das PCDI nos CAPS, dependendo da
sensibilidade do profissional destacado para o acolhimento inicial do dia. Em
alguns servicos o fato de deparar-se com a questdo da deficiéncia parece levar a
restricdo ao acesso, antes mesmo de uma avaliacdo mais qualificada dos motivos
pelos quais foram acessados.

De outro lado, em algumas instituicbes de apoio as PCDI, os problemas de
saude mental sdo apontados como critério de exclusédo ao acesso, chegando tal
informacéo a constar em protocolos vigentes. E flagrante, porém, que a descricao
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dos casos que chegam aos CAPS revelam preocupante a inversao do percurso
proposto na estruturagdo da RAPS a partir da Lei 10.216/2001, onde a internagéo
seria recurso ultimo a ser acionado.

Evidenciou-se que muitas das PCDI tem ainda hoje a internacdo em
Hospitais Psiquiatricos como primeira oferta no campo da saude mental, sendo
justificadas por graves situacées que envolvem auséncia total de suporte para as
familias, e a completa exclusdo das possibilidades de convivio social. Séo
relatados a recorréncia de situacfes de abuso e importante vulnerabilidade social,
das pessoas atualmente inseridas nos CAPS. E percebida como recente pelos
participantes a chegada de casos oriundos dos CAPS infantojuvenis®.

A légica substitutiva ao modelo asilar, que tem nos CAPS a expectativa de
articulador da Rede de Atencédo Psicossocial, fica em suspenso quando a
inseguranca dos profissionais, justificada pelo vazio assistencial de servicos de
referéncia para DI, ndo lhes permite vislumbrar parceiros para esta atencao,
explicitando preocupacbes de que o CAPS nao reproduza segregacdo social.
Porém, por vezes ficou nitido o movimento, anterior ao acolhimento dessa
populacdo nos CAPS, de acdes restritas ao esforco de identificacdo de para quais
instituicbes para encaminhar esta populacdo, havendo pouquissima critica a esta
cultura.

‘A nocdo de inclusdo institucional diz respeito a
necessidade de identificar e incluir, numa categoria
nosogréafica ou num estabelecimento especializado, os
individuos considerados incbmodos ou perigosos que
vagueiam pelas cidades. Por isso ela é fundamental
para entender também o processo de ordenacao do
espaco urbano, que no Brasil s6 atingiu maiores
proporgdes apods a proclamagdo da Republica™".

Montobbio& Lepri*?, refletem os efeitos da manutencdo de concepcdes
cristalizadas e da oferta de espacos artificiais sob a intencéo de integracédo, e seu
conseguinte reforgco da condicdo das PCDI serem condenadas a infantilizagdo
eterna. Refletem o mundo do trabalho formal como a Unica forma consistente de
produzir a um soO tempo os processos de emancipacdo das PCDI e mudanca da
representacao social a respeito de perspectivas futuras para essa populagéo.

“(...) nos CAPS — todos eles referéncia para populacao
prioritariamente de adultos, mantém-se a expectativa de
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gue a parceria com as instituicbes para pessoas com DI
reproduzissem o ja superado “ciclo fisioterapia/terapia
ocupacional/fonoaudiologia” ao longo de toda a vida,
tecnologias que comumente compdem as abordagens
de estimulacéo precoce, e posteriormente empregadas

diante de necessidades especificas™®.

A reproducao de um olhar estereotipado acerca das necessidades de uma
PCDI, somente € desterritorializada pelo grupo de profissionais participantes
quando do reconhecimento de sintomas associados a categoria de doencas
mentais. Contudo, a inser¢cdo desta populacdo nos CAPS tem ficado restrita aos
espacos de convivio, sem grandes investimentos para discussdo dos casos em
reunides de equipe e/ou construcdo de Projetos Terapéuticos Singulares (PTS)?.

Reconhecemos que nao é raro em processos de mudancas paradigmaticas,
a coexisténcia contraditoria de diferentes perspectivas acerca das ofertas de apoio
e cuidado tanto as pessoas com deficiéncia quanto as pessoas com transtornos
mentais — dentre concepcdes caritativas/tutelares, criminalizantes e
biomédicas***"33, vale lembrar que, paradoxalmente, no periodo no qual mais se
avancou em distintas classificacdes entre loucura e idiotia/retardamento mental, foi
também o que abriu de vez as portas dos manicomios as pessoas com deficiéncia
intelectual®.

Data da década de 90 do século XX, no entanto, a consolidacdo de um
modelo de compreensao biopsicossocial, inspirado em experiéncias exitosas
préprias da superacdo dos manicomios e de instituicdes educacionais especiais,
concebendo a deficiéncia como resultante de mdultiplas dimensdes — biomédicas,
psicoldgicas, sociais, culturais e politicas — relacionadas entre si*°, materializadas
pela Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) **
e pela Convencdo das Nacbes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiencia®®, que ainda ndo encontraram suficiente apropriacdo pelos
profissionais atuantes no campo da atencao psicossocial.

Muitos paises desenvolvidos tém transitado de um modelo de grandes
instituicbes e casas de saude, para ambientes menores dentro da comunidade,
junto com o crescimento do movimento de vida independente. Paises como a
Noruega e a Suécia, e outros do leste europeu, ja superaram abordagens
predominante baseada nas instituicbes, implantando servicos de cuidados
comunitarios, incluindo centros de tratamento diurnos, adocdo de suporte
domiciliar para pessoas com deficiéncia, decorrentes de processos de
desinstitucionalizacdo, havendo também a descentralizacdo da gestdo para
governos locais, e a expansao e diversificagdo dos servicos sociais e dos
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prestadores de servico®, o que no Brasil fica mais evidente nas propostas da
Rede de Atencéo Psicossocial, e menos no campo da deficiéncia.

Alguns profissionais dos CAPS reconhecem, no entanto, a populagcdo com
DI ja se encontra sob cuidado nos CAPS, lancando mao de estratégias como
grupos especificos para efetivar propostas mais adequadas, ao que avaliam
ganhos relacionais a partir da insercdo no servi¢o, ofertando também suporte as
familias, problematizando junto a elas o que se espera como melhora. Aléem de
recentes descricfes da busca de parcerias com as instituicdes para DI para acdes
voltadas aos egressos de Hospitais Psiquiatricos, moradores dos SRT%.

Consideramos exitoso, frente a tantas dimensdes emergentes no percurso
formativo proposto, que uma pauta tdo inédita, trés indicadores tenham sido
priorizados acerca da tematica da deficiéncia (quadro 1) dentre os 17 elaborados
ao todo, incluindo os diversos temas trabalhados na pesquisa avaliativa —
quantitativamente, este tema fez-se equivalente a importancia dada, por exemplo,
ao “projeto terapéutico”.

Nesse sentido, apesar de ndo abarcar todas as vertentes a serem
exploradas, acreditamos que o0s priorizados aqui apresentam potencial de
evidenciar a gestores e profissionais a relevancia da questdo, tirando da
invisibilidade e do silenciamento a que tem sido reduzida, visando contribuir ao
aprofundamento necessario para a estruturacdo de respostas mais adequadas e
efetivas.

De fato, a problematizacédo provocada no curso foi, para a grande maioria
dos participantes, o primeiro momento de contato com a teméatica da atencéo
psicossocial as PCDI, gerando consenso sobre a necessidade de evidenciar e
desnaturalizar a chegada, insercao e cuidado destas pessoas na RAPS, seu ainda
percurso de institucionalizacdo nos Hospitais Psiquiatricos e o papel do CAPS
enguanto articulador de uma rede substitutiva ao modo asilar. Assim, mais
gue definir um parametro ao que seria esperado em termos de insercdo no CAPS,
mesmo que transpuséssemos imediatamente a estimativa oriunda de recentes
pesquisas acerca dos problemas de salude mental das PCDI, o primeiro indicador
teve o intuito de produzir uma aproximag¢do mais qualificada quanto a demanda
gue chega aos CAPS, provocando, desde o ato de registrar tais dados, que a
equipe pare para melhor compreender e avaliar as necessidades de tal populacéo
quando da busca pelo servigo.

A inclusdo das residéncias terapéuticas como locus de mapeamento de
pessoas com deficiéncia intelectual na Rede de Atencéo Psicossocial, decorreu da
constatacdo que uma parte importante da populacdo em processo de
desinstitucionalizacdo, muitas vezes, distanciada do proprio cuidado no/do CAPS,
tém deficiéncia intelectual, fato este que raramente é levado em consideragéo
para a proposicao de projetos de cuidado e incluséo.
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Quanto a possibilidade de parceria com as instituicbes de apoio para
pessoas com deficiéncia intelectual, um dos indicadores foi proposto com o
objetivo de ao mesmo tempo evidenciar a falta de suporte social das familias, bem
como impulsionar os CAPS a buscarem parcerias desconhecidas e talvez
subaproveitadas pelo territério.

Durante o processo do curso, percebemos que a possibilidade de trocas
entre os atores das diferentes unidades repercutia imediatamente no cotidiano dos
servicos. Formas de lidar com determinadas questdes, modos de organizacdo e
gestdo das praticas, possibilidades de operar a clinica eram partilhadas, sendo
multiplicado pelos participantes o aprendizado em processo, com relatos de
importantes mobilizacdes e mudancas provocadas pelo desenho proposto. Assim,
pudemos verificar postura proativa dos participantes, mais atentos agora as
demandas e problematizacbes acerca das pessoas com deficiéncia intelectual no
contexto de suas praticas.

Da mesma forma nos GAPs 0s encontros serviram como momento para
maior conhecimento e reflexdo sobre a propria configuracdo da rede substitutiva
em cada territorio ou municipio. Quando, por exemplo compartilhavam os
equipamentos que compunham a rede de cuidados a deficiéncia intelectual, varios
participantes surpreenderam-se ao “descobrirem” outros servicos que poderiam
compor o cuidado ampliado a esta populacdo, gerando outras poténcias no
processo de trabalho e propostas clinicas. Foi crescente a percep¢ao critica
acerca dos CAPS e desdobramentos a partir de olhares avaliativos.

Podemos afirmar que a complexidade do desenho da pesquisa foi uma
exitosa estratégia para a efetivacdo da participacdo dos diferentes atores,
constituindo-se ao mesmo tempo espaco de geracdo de informacbes para a
pesquisa como também um férum de discusséo, apropriacao e intervengado sobre
0 curso da organizagao dos servicos, no interior do qual se pode lancar mao de
diferentes possibilidades de fomento de debate e interacdo grupal. Nosso estudo
também coloca em evidéncia que profissionais e gestores da saude mental podem
construir indicadores e consensos, se bem apoiados por uma metodologia
adequada e participativa.
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DISCUSSAO GERAL — RESULTADOS E PERSPECTIVAS

O material produzido pelo presente estudo foi organizado em trés artigos,
com vistas a contemplar os objetivos propostos.

1) Interface entre Deficiéncia Intelectual e Saude Mental: revisdo hermenéutica

Publicado pela Revista de Saude Publica

Tal artigo prop6s uma nova modalidade de reviséo da literatura partindo das
concepcdes de Gadamer (1997), com vistas a identificar as possiveis tradi¢cdes
que se ocuparam da interface entre os campos saude mental e deficiéncia
intelectual, de modo a abarcar suas multiplas vozes.

Pareceu-nos coerente com o objeto destacado, de producdes cientificas tao
escassas, e sob dominio assistencial da filantropia, ampliar a escuta aos reclames
de familiares, ao debate do controle social e as proposi¢cées das politicas publicas,
ao que nos esforcamos para proceder ao desenho expresso na figura incluida no
artigo.

A reviséo realizada partiu de questdes prévias que emergiram a partir da
experiéncia histérica dos autores, sendo entéo incluidasas producdes identificadas
a partir de bases de dados Pubmed, naturalmente encontradas havendo
delimitacdo de revisdo sistematica, mas agregando ainda relatorios
governamentais e /ou desenvolvidos por associa¢cfes de pessoas com deficiéncia,
seguindo a configuracdo da Tabela 1:

TABELA 3. ACHADOS DA REVISAO

Base Pubmed Literatura “cinzenta”

Bouras&Holt, 2004
Bouras& Holt, 2010

Brasil, 2009

Ministério da Saude, 2013
Barros &Bichaff, 2008
Feaps,2007

Cooper et al, 2007
Costello &Bouras, 2006

A W N B
A W N B



Cowley et al, 2004 5 Martorell&Mateos, 2003
Deb et al, 2001 6  Pickard &Akinsola, 2010
Fletcher, 2009 7 Surjus, 2007

Frey & Temple, 2008 8 SUS, 2010.

Gomes et al, 2002

10 Kwork& Cheung, 2007

11 Martorell et al, 2008

12 O’Hara, 2008

13 Ruedrich, 2010

14 Salvador-Carulla et al, 2000

© 00 ~N O O

15 Smiley et al, 2007
16 Walsh, 2008

Achados evidenciam o recente debate internacional acerca do adoecimento
psiquico das pessoas com deficiéncia intelectual e a possivel fragilidade dos
servigcos organizados a partir de delimitagbes sob classificagdes diagnoésticas.
Porém, concentram-se ainda sob a perspectiva dos processos classificatorios e a
necessidade de sua revisdo, com proposicdes restritas a criagdo de servicos
especificos, ndo apresentando subsidios para o desenvolvimento de estratégias
concretas de cuidado.

2) Deficiéncia Intelectual e Saude Mental: Quando a Fronteira Vira Territorio

Publicado pela Revista Polis e Psique

O segundo artigo tragcou o panorama do contexto de desenvolvimento da
pesquisa, explicitando seu campo, grupos de interesse, método e resultados
preliminares, que corroboram com a ainda controversa inser¢cao das pessoas com
DI nos CAPS, o reconhecimento da falta de projetos terapéuticos e de
perspectivas ainda a serem provocadas da construgédo de tal interface enquanto
questao.
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Pareceu-nos apropriado o desenho proposto que propiciou aos profissionais
e gestores uma aproximagao menos defensiva do tema, gerando ndo somente
sensibilizacéo frente a problematica das pessoas com deficiéncia intelectual, como
também uma abertura ao olhar critico para as estratégias pouco debatidas de
cuidado a este grupo populacional.

O mapeamento da rede de servicos de apoio a pessoas com deficiéncia
apresentado na Tabela 2, evidencia a inexisténcia de servicos proprios do SUS
voltado a esta populagéo.

Tal exercicio colocou muitos dos profissionais pela primeira vez em contato
com estes servicos, possibilitando futuras articulacdes e parcerias anteriormente
impensadas. Da mesma forma, pode dar concretude as frageis expectativas com
relacdo aos encaminhamentos promovidos pelos CAPS, quando néo é identificada
adequada ou necessaria a insercao destas pessoas neste servico.

TABELA 4 - MAPEAMENTO DAS INSTITUICOES DE SUPORTE AS PESSOAS
COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

CIDADE INSTITUICAO ENDERECO TELEFONE, SITE
e/ou EMAIL
1 Rua Assendest, (19) 3652-1708
. 50 - Cidade Nova
AGUA APAE CEP-13860-000
apaeaguai@uol.com.
br
2 Av Doutor Roberto (17) 3322-7710
Rios, 999 - J Club
BARRETOS APAE Barretos
CEP-14787-170 www.apaebarretos.or
g.br
3
BRODOWSKI APAE Rua Quinze de (16) 3664-2555
Novembro, 64
4
CACONDE APAE Rua Joéo Orica, (019) 3662-1412 /
s/n° Bairro Varzea 1116
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apaecaconde@ig.co

m.br

10

11

CAMPINAS

Fundagéo R. José Antonio (19) 3239-2818
Sindrome de Marinho, 430
Down
Jd. Sta. Genebra
CEP-13084-510
http://www.fsdown.or
g.br/
Instituto de R. Dr Miguel (19) 3243-3390 3242-
Pedagogia Penteado, 787 4201
Terapéutica

Prof. Norberto
de Souza Pinto

Guanabara

CEP-13073-180

www.institutonorberto
.com.br

R. Francisco (19) 3772-1200
Bueno de
APAE Lacerda, 120
Pq. Italia www.apaecampinas.
CEP-13.030-210 org.br
SORRI R. Rouxinol, 195, (19) 3243-0926
VI Teixeira www.sorri.com.br/sor
ri_campinas
CEP-13034-730
Rua Alayde (19) 3252-1023 3254-
- Nascimento de 1708
ASSOCIACAO Lemos, 570
PESTALOZZI
CEP-3100-453 ]
http://www.pestalozzi
campinas.org.br/
CIAD PUC Campus | (19) 3343-7116
Centro Rodovia Dom
Integrado de Pedro I, Km 136
Atencao aio Parque das Www.puc-
Deficiente Universidades campinas.edu.br
[ciad/inicio/

CEP-13086-900
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12 CASA BRANCA Rua Santo (019) 3671-2605
Antonio , 905
APAE
CEP-13700-000
apaecb@uol.com.br
13
DESCALVADO APAE Rua Doutor Vitério (019) 3583-1744
Amadeu Casati,
26
CEP-13690-000 apaedcv@linkway.co
m.br
14 DIADEMA APAE Avenida Ulisses
Guimaraes, 316
Jardim Tiradentes
CEP-09.990-080
15 DIVINOLANDIA CONDERG
Consorcio de
Desenvolvimen | Av. Dona Leonor (19) 3663-8000
to da Regigo Mendes de
de Governo de Barros, 626
Sao Joao da CEP-13.780-000 www.conderg.org.br/
Boa Vista sol.asp
Solar das
Magndlias
(150 leitos
neurolégicos)
16 ESPIRITO Av. Pe. Matheus (19) 3651-5422
SANTO DO Van Herhuizen,
PINHAL APAE s/ne
http://espiritosantodo
pinhal.apaebrasil.org.
br/
17 ESTIVA GERBI Rua Leonildo da (019) 3868-
Silva Junior, 50 — 9604/9215
APAE
apaedeestivagerbi@s
wnet.com.br
18 Rua Jacob Audi, (0Oxx)19 3863-1497

64



mailto:apaecb@uol.com.br
mailto:apaedcv@linkway.com.br
mailto:apaedcv@linkway.com.br
http://www.conderg.org.br/sol.asp
http://www.conderg.org.br/sol.asp
http://espiritosantodopinhal.apaebrasil.org.br/
http://espiritosantodopinhal.apaebrasil.org.br/
http://espiritosantodopinhal.apaebrasil.org.br/

ITAPIRA APAE 132
Penha do Rio do | itapira.apaebrasil.org.
Peixe br
CEP-13971-045
19 JUNDIAI APAE Rua Dr. Francisco (11) 4588-2900
Telles, 475
Vila Progresso o
www.apaejundiai.org.
br
20 MOCOCA APAE Rua Alexandre 019) 3656-2807
Cunali, 2776 CEP-
13732-000
apae@rantac.com.br
21 Av. Padre Jaime,
1082
APAE
Centro
22 Associacéo de Rua Dr. Luiz (19) 3861-1234
MOGI GUAGU Pais e Amigos Anhaia Mello, 25 )
do Autista da Centro mogiguacu.apaebras
Baixada il.org.br/
Mogiana CEP-13843-085
23 (19)3862-1448
MOGI MIRIM Associacao Av. Nelson Patelli,
Espirita Jesus 79
e Caridade —
Lar Maria de Parque da
Nazare (55 Imprensa
leitos CEP- 13806305
neurolégicos)
24 Rua Jacarei, 585
MOGI MIRIM APAE CEP-13801-020 (19) 3362-3497
25 CAEERP - Pres. Maria Ap. (16) 3630-7732/
Centro de Resende Figueira 3633-2490
Atividades Rua Mato Grosso,
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Educ. 1147
Especializadas i
de Rib. Preto Ipiranga
CEP-14055-560 | caeerp@caeerp.org.b
r
www.caeerp.org.br
26
Cantinho do Pres. Benedita (16) 3622-4543 /
Céu Lar dos Sonia da Silva 3622-2660
Excepcionais Ponsiano
) Rua Rio Verde,
(Abrigo) 357
Vila Albertina ceu.lar@terra.com.br
CEP-14060-190
27
Centro de Rua Adoldozéo, (16) 3627.4847 —
Educacao 287 3627.4912
Especial e Ribeirania
RIBEIRAO Ensino
PRETO Fundamental
“Egydio
Pedreschi” egydio@educacao.p
mrp.com.br
28 Pres. Paulo Ap. (16) 3632-8997 /
Walter de Assis 3632-9383
Centro Ann R. Vicente de
Sullivan do Carvalho, 1144
Brasil Jd. Sumaré
CEP-14025-410 annsullivan@netsite.
com.br
29 Pres. José Carlos | (16) 3512-5200/3512-
Sica Calixtoj 5209
APAE Rua Coracy de

Toledo Piza, 571
Ribeirania

CEP-14096-230

lubitar@hotmail.com
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30

APAE

Rua: 17, 960
Consolacgéo

CEP-13503-280

(19) 2112-2700

apaerioclaro@vivax.c

om.br

31
Instituto Estrela Avenida 23 n° (19) 3534-7019
da Esperanca 2017,
Bairro do Estadio -
Rio Claro,
32 RIO CLARO
Instituto Allan Rua 10, 1123 (19) 3524-3438
Kardec
Boa Morte
CEP-13500-000
33
ADERC - Av. 8a, 1397 (19) 35331788
Associacao dos )
Deficientes de Bela Vista
Rio Claro
34
SANTA CRUZ APAE Rua Jovino (19) 3672-1576
DAS PALMEIRAS Martins da Silva,
44
santacruzdaspalmeir
as.apaebrasil.org.br/
35
SANTA RITA DO APAE Rua Dr.° Milton de (019) 3582-1968

PASSA QUATRO

Souza Meirelles,
104
CEP-13670-
000

apaestarita@linkway

.com.br

SANTA ROSA DE
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36 VITERBO APAE Rua Alagoas, 63 (16) 3954-3070
Rua Joana (13) 49935555
. Hannes, 166
37 SANTO ANDRE APAE
Vila Guiomar
CEP-09.090-190
Rua Baré&o de (13) 33263845
Paranapiacaba,23
38 SANTOS APAE 6
Encruzilhada
CEP-11.050-251
39 SAO JOAO DA APAE Av. Dr. Luiz G. (19) 3622-2536
BOA VISTA Sarmento, 921
CEP-13870-000 ,
apaesjbv@uol.com.br
Rua Riachuelo ,
~ . ) 200
40 SAO JOSE DO Caritas Escola (19) 3608 1025
RIO PARDO de Educacgéo Vila Brasil
Especial
CEP-13720.000
41
SAO SEBASTIAO APAE Rua Rio de (19) 3646-1700
DA GRAMA janeiro, 21
Séao Judas Tadeu
Rua Feliciano (13) 3467-7828
. Marcondes da
42 SAO VICENTE APAE Silva, 205
Catiapoa
CEP-11.390-220
43 TAPIRATIBA APAE Rua Thomas José (19) 3657-1227

Dias, 600
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3) A construcdo de indicadores de avaliacdo e monitoramento da insercéo de
pessoas com deficiéncia intelectual na Rede de Atencao Psicossocial

O terceiro artigo, submetido a Revista Ciéncia & Saude Coletiva para
publicacdo, buscou, a partir das principais sustentacbes argumentais de
profissionais dos CAPS sobre a insercao de pessoas com deficiéncia intelectual
na Rede de Atencado Psicossocial, construir indicadores de maneira participativa,
gue certamente ndo captam todas as dimensodes, mas que poderéo contribuir para
evidenciar a relevancia da tematica para profissionais e gestores.

Tais indicadores foram propostos pelo coletivo atuante no desenvolvimento
da pesquisa, ndo com vistas a estabelecer algum parametro para mensurar uma
esperada insercdo das pessoas com deficiéncia intelectual na Rede de Atencado
Psicossocial, considerada uma questédo ainda a ser explicitada e melhor debatida,
mas sobretudo, enquanto recurso para 0 necessario processo de evidenciar
possiveis desvios no olhar de profissionais e gestores acerca do adoecimento
psiquico de pessoas com deficiéncia intelectual.

Buscando conclusdes provisorias frente aos resultados dos esforcos
empreendidos, voltamo-nos para nossas questbes iniciais, avaliando que o0s
objetivos propostos foram atingidos, abrindo, contudo tantas novas questbes que
poderiam certamente desdobrar numa diversidade de outros enfoques.

Quanto aos pressupostos, infelizmente, ndo podemos afirmar que os
Municipios que investiram na implantacdo de CAPSIII sdo também mais sensiveis
ao cuidado em saude da populacdo com deficiéncia intelectual, apresentando
estratégias frageis, escassas e desarticuladas. Contudo, reafirma-se a partir dos
encontros realizados, o CAPS como dispositivo estratégico para articulacdo de
uma rede de fato substitutiva ao hospital psiquiatrico. Para tanto, sendo
necessario colocar-se no territorio de maneira colaborativa e solidaria frente as
populacdes as quais ainda se destinam as grandes institucionalizacoes.

Quanto as perspectivas, o percurso pelas diferentes tradicdes e campos de
saberes e praticas, abre um clardo sobre os recursosja disponiveis que tornam
mais proximos o0s conceitos e o desenvolvimento das acdes a serem realizadas na
Rede de Atencdo Psicossocial voltadas para as pessoas com deficiéncia
intelectual e sofrimento psiquico. Dentre elas, gostariamos de destacar:

1) A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF,
que se pretende complementar a Classificacdo Internacional de Doengas — CID,
que faz um eixo paradigmatico entre a saude e a doenca, na qual o conceito de
funcionalidade ganha amplitude, engloba fung¢bes, estruturas do corpo, e

69



componentes das atividades, através da execucao de tarefas e a participacdo do
individuo e seu envolvimento nas situacfes de vida real (WHO, 2001).

Ainda a ser mais bem apropriada pelos profissionais da atencédo psicossocial, a
CIF ja vem sendo utilizada na ampliagdo dos parametros para 0 acesso a
beneficios previdenciarios, o que poderia se estender para contribuicdo na dificil
tarefa de acompanhamento e avaliagdo do processo de reabilitagcdo psicossocial,
organizado a partir de Projetos Terapéuticos Singulares.  Tal perspectiva pode
apoiar ainda a qualificacdo dos CAPS, compondo estratégias de avaliacdo
qualitativas.

2) A Convencao Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (BRASIL,
2009) que define pessoa com deficiéncia como:

‘aquelas que tém impedimentos de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s
guais, em interacdo com diversas barreiras, podem
obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade
em igualdades de condi¢cbes com as demais pessoas”.

No ano de 2009, a Convencdo foi promulgada no Brasil, com
equivaléncia de emenda constitucional, instrumento que tem sido considerado um
marco de significativo avanco no campo ético e legal, provocando maior critica e
possibilidades no campo das préaticas (BRASIL, 2009).

Apesar de pouco conhecido em nosso pais, a construcdo da convencéo
agregou diferentes grupos e movimentos organizados internacionais, advindos de
diferentes percursos, incluindo os do campo da saude mental, expressa pela
traducado de deficiéncia mental, mas evidenciando marcas claras do processo de
Reforma Psiquiatrica, ao afirmar, por exemplo, que nenhuma condicdo ou
diagnéstico pode justificar a perda da liberdade (BRASIL, 2009, MINISTERIO DA
SAUDE, 2013).

Apesar da controversa terminologia, que em outros paises se aproxima
mais de algo como desabilidade psicossocial (DREW, 2011), gerando certo atraso
da apropriacdo deste importante dispositivo no Brasil, a Convencao parece
anunciar um novo momento histérico: 0 decisivo reconhecimento da
deficiéncia/incapacidade como resultante de interacdes do sujeito em seu meio.
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Superando a reducdo da condicdo da pessoa com deficiéncia a doenca,
Carlo Lepri (2012) reconhece a Convencdo como um marco na mudanca da
representacdo social das pessoas com deficiéncia, para a qual nos propde uma
visdo antropoldgica, convocando uma psicologia inclusiva menos preocupada em
diagnosticar, distinguir, classificar, mas, sobretudo comprometida em
compreender, igualar e incluir. Tarefa de dar e encontrar significado para a propria
vida, exequivel quando as pessoas podem ocupar 0s mais verdadeiros e reais
contextos nos quais se desenvolvem seus vinculos e suas relacdes - preocupacao
gue teoricamente deveria ocupar 0s pressupostos nas acdes dos profissionais dos
CAPS.

Partindo das teorias psicossociais que concebem a dimensé&o social do eu,
Lepri (2012) nos lembra que o conhecimento de si e da prépria identidade se
desenvolve por meio da interacdo social — a experiéncia de si inequivocamente
ligada a vida social, identificando nesta abordagem importantes perspectivas no
plano das a¢Bes concretas a favor dos individuos com deficiéncia.

Nesta perspectiva 0 eu deixa de ser uma propriedade privada do individuo
colocada nas estruturas cognitivas, no material genético ou nas estruturas do
carater para se tornar uma construcao fluida, negociada por meio da interacéo
social — proposicdes tao caras aos profissionais do campo psicossocial.

A este aspecto, Lepri (2012) contribui:

‘a imagem coletiva determina o papel social reservado
aos individuos com deficiéncia e consequentemente
define os especialistas aos quais se deve entregar a
tarefa de inventar uma linguagem, uma terminologia
técnica e de organizar os tratamentos. A imagem que o
técnico constréi da deficiéncia ndo pode prescindir do
sistema de valores e da representacdo social
predominante naquele momento. Categorias
diagnosticas e modelos de atuacdo sao construcoes
culturais que ndo podem ser dissociadas do contexto
social e do papel confiado ao técnico”.

Entendemos que o autor assim contribui relembrando aos profissionais que
o periodo iluminista organizou e aperfeicou um sistema de controle social no qual
os sistemas de classificacdo assumem papel fundamental, e o0s técnicos
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incumbidos de sua aplicagéo. Nesta confusa mistura da imagem de eterna crianca
com a de doente, se iniciaram praticas de reabilitacdo que viam na deficiéncia um
problema da pessoa, causado por doencas, traumas ou condi¢cdes de saude,
tornado necesséria assisténcia médica, quase sempre em forma de tratamento
individual realizado por profissionais especializados. Devendo necessariamente
acontecer em locais especificos — escolas especiais, institutos para menores,
oficinas protegidas para adultos (LEPRI, 2012).

No Brasil, estdo organizados dispositivos como Conselho Nacional,
Area Técnica especifica no Ministério da Salde e, através da Portaria 1.635/02,
uma Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia que, sob a
perspectiva da inclusdo social (SASSAKI, 1997), que tem como propositos
“reabilitar a pessoa portadora de deficiéncia na sua capacidade funcional e no seu
desempenho humano — de modo a contribuir para a sua incluséo plena em todas
as esferas da vida social — e proteger a salde do citado segmento populacional,
bem como prevenir agravos que determinem o aparecimento de deficiéncias”
(BRASIL, 2008).

Para tanto, explicita como diretrizes: 1) promocédo da qualidade de vida
das pessoas portadoras de deficiéncia; 2) assisténcia integral a saude da pessoa
portadora de deficiéncia; 3) prevencdo de deficiéncias; 4) ampliacdo e
fortalecimento dos mecanismos de informacdo; 5) organizacdo e funcionamento
dos servicos de atencdo a pessoa portadora de deficiéncia; e 6) capacitacdo de
recursos humanos.

A supracitada Politica Nacional reitera fluxos previstos nas diretrizes de
descentralizagdo, hierarquizacdo e regionalizacdo do SUS, ratificando a rede
basica de saude como entrada do sistema contando com sua resolutividade para
grande parte dos problemas de salde mais comuns, e afirmando a existéncia de
centros de referéncia em reabilitagdo publicos ou privados, que desenvolvam
estratégias de reabilitagdo na comunidade. Aponta da mesma forma, a necessaria
construcdo de articulagdo intersetorial para alcance de seus objetivos (BRASIL,
2008).

Mais recentemente, foi lancado no pais o Plano Nacional dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia “Viver sem Limites™®, envolvendo 15 setores do
pais, dentre os quais o Ministério da Saude, responsabilizando-se pela instituicdo
de uma Rede de Referéncia, tendo como metas a criacdo de Centros de
Reabilitagédo e a qualificacdo dos ja existentes.

Tal esforco embora aponte para o desafio de habilitar um novo sujeito a
uma nova realidade Dbiopsicossocial, fundamentada nos preceitos de
funcionalidade e baseada na Convencédo Internacional dos Direitos da Pessoa

®http://www.direitoshumanos.gov.br/destaques/campanha-viver-sem-limite.pdf
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com Deficiéncia (BRASIL, 2009) é ainda bastante pautada em marcos da
reabilitacdo biomédica quando da proposi¢cdo dos servicos e dos instrutivos para
sua operacionalizagdo, com expectativas no ambito da recuperacdo ou
desenvolvimento de competéncias.

Segundo Carlo Lepri (2012), a inclusdo social deveria levar em conta as
seguintes dimensoes:

- fisica — compartilhar de ambientes fisicos normais — escola, casa, trabalho, lazer;

- funcional — conseguir usar e usufruir dos ambientes fisicos normais — fazer
compras no supermercado, almocar no restaurante, usar tecnologia,

- relacional — estabelecer relacbes reciprocamente satisfatorias — com familias,
vizinhos, amigos, colegas;

- temporal — viver passando pelos ciclos da vida — ser crianga, quando crianga,
adolescente quando adolescente, adulto quando adulto;

- civica — poder se expressar como cidaddo — estudo, trabalho, voto, associa¢ao;

- dos servigos — utilizar servigos destinados a todos e 0 minimo possivel servigcos
especiais.

Sob esta ética, fica evidente que a abordagem antropolégica se coloca
ainda bastante distante das proposicdes da Politica Nacional de cuidado as
pessoas com deficiéncia no Brasil, porém visivelmente a aproxima dos preceitos
da reabilitacdo psicossocial.

Imediatamente, associamos dimensfes apontadas pelo autor a recente
definicdo de procedimentos®’previstos para as praticas vinculadas aos CAPS, que
prevé o atendimento de pessoas com deficiéncia intelectual, das quais podemos
destacar:

- promocédo de contratualidade — “acompanhamento de usuarios em cenarios da
vida cotidiana — casa, trabalho, iniciativas de geracdo de renda, empreendimentos
solidarios, contextos familiares, sociais e no territério, com a mediacao de rela¢des
para a criacdo de novos campos de negociacdo e de dialogo que garantam e
propiciem a participacdo dos usuarios em igualdade de oportunidades, a
ampliacido de redes sociais e sua autonomia”;

1" BRASIL. Portaria SAS 854 de 22 de agosto de 2012.
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- acOes de articulacédo de redes intra e intersetoriais— “estratégias que promovam a
articulacdo com outros pontos de atencdo da rede de saude, educacdo, justica,
assisténcia social, direitos humanos e outros, assim como e

- fortalecimento do protagonismo de usuarios de centros de atengdo psicossocial e
seus familiares — “atividades que fomentem a participacao de usuarios e familiares
nos processos de gestdo dos servicos e da rede, como assembléias de servicos,
participacdo em conselhos, conferéncias e congressos, a apropriacdo e a defesa
de direitos, e a criagao de formas associativas de organizagao”.

Com estas aproximacdes, esperamos contribuir para que as pessoas com
deficiéncia intelectual tenham reconhecida sua vulnerabilidade ao
desenvolvimento de problemas de salde mental, e garantida sua insercdo na
Rede de Atencdo Psicossocial, substitutiva ao modelo asilar e manicomial,
construindo sua linha de cuidado em todos os pontos de atencdo previstos nesta
Rede — de maneira equanime.
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