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"La organizacion de los sistemas de cuidado y atencion a
las personas con discapacidad debe ser comprendida
como un proceso colectivo, donde la sociedad civil, las

politicas publicas y las familias trabajan en conjunto para

asegurar una vida digna."
Karina Batthyany



RESUMEN

En Brasil, segun el censo demogréfico realizado en 2010 por el Instituto Brasilefio de
Geografia y Estadistica (IBGE), se identificaron 45,6 millones de personas (23,91% de la
poblacion) con algun tipo de discapacidad, incluyendo discapacidades fisica, intelectual,
auditiva, visual, entre otras. Este porcentaje se prevé que aumente tanto en Brasil como a
nivel mundial, debido a las transiciones demogréfica y epidemiolédgica en curso. Dado este
contexto, resulta fundamental comprender, como los usuarios del Centro Especializado en
Rehabilitacion (CER V) Dr. Carlos Azeredo, perciben la accesibilidad a los servicios que
forman parte de la Linha de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia. El objetivo
general de este estudio fue conocer y analizar la percepcion de los usuarios del CER IV en
relacion con la accesibilidad a los servicios que integran la Linha de Atencdo a Saude da
Pessoa com Deficiéncia, en el municipio de Foz de Iguazl. Los objetivos especificos
incluyeron: identificar las necesidades de las personas con discapacidad que frecuentan el
Centro Especializado en Rehabilitacion (CER 1V) de Foz de Iguazu - PR; describir los
desafios que enfrentan los usuarios para acceder a los servicios de salud; analizar la
desigualdad de género en la distribuciéon de las tareas de cuidado de las personas con
discapacidad y su impacto en la accesibilidad a los servicios de salud; y analizar la
disponibilidad de los recursos de apoyo del CER IV, considerando la organizacién de la
informacion y la presencia de recursos visuales que faciliten la comprension por parte de
las personas con discapacidad. El método adoptado fue el estudio de caso, utilizando
técnicas de investigacion cualitativas y cuantitativas con analisis de documentacion
primaria, registros en archivos, aplicacion de cuestionarios a través de muestreo intencional
y observacion directa. Para el andlisis de los dados recopilados, se aplico la triangulacion
metodoldgica. Los resultados se organizaron en dos categorias principales: la organizacion
social del cuidado, y desigualdad de género en la distribucién de las tareas de cuidado y la
accesibilidad a los servicios que forman parte de la Linha de Atencdo a Salde da Pessoa
com Deficiéncia. Se evidencié que, a pesar de ser un derecho garantizado por el Sistema
Unico de Salud (SUS), las personas con discapacidad ain enfrentan significativas barreras
para acceder a los servicios de salud de forma equitativa y universal. Estas barreras
incluyen largas filas de espera, dificultades desplazamiento debido a la distancia geografica
y la falta de profesionales capacitados en Lengua Brasilefia de Sefales (LIBRAS), lo que
limita o impide el acceso adecuado a los servicios de salud.

Palabras clave: accesibilidad; cuidado; personas con discapacidad; servicios de salud.
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RESUMO

No Brasil, segundo o censo demografico realizado em 2010 pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), foram identificadas 45,6 milhdes de pessoas (23,91% da
populacdo) com algum tipo de deficiéncia, incluindo deficiéncias fisica, intelectual, auditiva,
visual, entre outras. Este percentual tende a aumentar tanto no Brasil quanto no mundo,
devido as transi¢cdes demografica e epidemioldgica em curso. Dado este contexto, torna-se
fundamental compreender como os usuarios do Centro Especializado em Reabilitacdo
(CER 1IV) Dr. Carlos Azeredo percebem a acessibilidade aos servicos que fazem parte da
Linha de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia. O objetivo geral deste estudo foi
conhecer e analisar a percepgéo dos usuarios do CER IV em relagédo a acessibilidade aos
servicos que integram a Linha de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia, no
municipio de Foz do Iguacu. Os objetivos especificos incluiram: identificar as necessidades
das pessoas com deficiéncia que frequentam o Centro Especializado em Reabilitacdo (CER
IVV) de Foz do Iguagu - PR; descrever os desafios que os usuérios enfrentam para acessar
0s servicos de saude; analisar a desigualdade de género na distribuicdo das tarefas de
cuidado das pessoas com deficiéncia e seu impacto na acessibilidade aos servigos de
saude; e analisar a disponibilidade dos recursos de apoio do CER 1V, considerando a
organizagdo das informagcbes e a presengca de recursos visuais que facilitem a
compreensao por parte das pessoas com deficiéncia. O método adotado foi o estudo de
caso, utilizando técnicas de pesquisa qualitativas e quantitativas, com andlise de
documentacdo primaria, registros em arquivos, aplicacdo de questionarios através de
amostragem intencional e observacdo direta. Para a andlise dos dados coletados, foi
aplicada a triangulacéo metodoldgica. Os resultados foram organizados em duas categorias
principais: a organizac¢ao social do cuidado e a desigualdade de género na distribui¢cao das
tarefas de cuidado e a acessibilidade aos servicos que fazem parte da Linha de Atencéo a
Saude da Pessoa com Deficiéncia. Evidenciou-se que, apesar de ser um direito garantido
pelo Sistema Unico de Satde (SUS), as pessoas com deficiéncia ainda enfrentam barreiras
significativas para acessar os servigos de saude de forma equitativa e universal. Essas
barreiras incluem longas filas de espera, dificuldades de deslocamento devido a distancia
geografica e a falta de profissionais capacitados em Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS),
0 que limita ou impede o acesso adequado aos servicos de saude.

Palavras-chave: acessibilidade; cuidado; pessoas com deficiéncia; servicos de saude.
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ABSTRACT

In Brazil, according to the demographic census conducted in 2010 by the Brazilian Institute
of Geography and Statistics (IBGE), 45.6 million people (23.91% of the population) were
identified as having some type of disability, including physical, intellectual, auditory, visual,
and other disabilities. This percentage is expected to increase both in Brazil and globally
due to ongoing demographic and epidemiological transitions. Given this context, it is
essential to understand how users of the Dr. Carlos Azeredo Specialized Rehabilitation
Center (CER V) perceive accessibility to the services that are part of the Healthcare Line
for People with Disabilities. The general objective of this study was to understand and
analyze the perception of CER IV users regarding accessibility to the services that are part
of the Healthcare Line for People with Disabilities in the municipality of Foz do Iguacu. The
specific objectives included: identifying the needs of people with disabilities who frequent
the Specialized Rehabilitation Center (CER 1V) in Foz do Iguacu - PR; describing the
challenges that users face in accessing health services; analyzing gender inequality in the
distribution of caregiving tasks for people with disabilities and its impact on access to health
services; and analyzing the availability of support resources at CER IV, considering the
organization of information and the presence of visual resources that facilitate understanding
for people with disabilities. The method adopted was a case study, using qualitative and
guantitative research techniques, with analysis of primary documentation, archive records,
intentional sampling questionnaires, and direct observation. For the analysis of the collected
data, methodological triangulation was applied. The results were organized into two main
categories: the social organization of care, and gender inequality in the distribution of
caregiving tasks and accessibility to the services that are part of the Healthcare Line for
People with Disabilities. It became evident that, despite being a right guaranteed by the
Unified Health System (SUS), people with disabilities still face significant barriers to
accessing health services in an equitable and universal manner. These barriers include long
waiting lines, difficulties in commuting due to geographic distance, and the lack of
professionals trained in Brazilian Sign Language (LIBRAS), which limits or prevents proper
access to health services.

Keywords: accessibility; care; person with a disability; health services.
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1 INTRODUCCION

El objetivo de este capitulo es presentar un panorama global sobre las
personas con discapacidad; abordando también la transicion demografica y epidemioldgica
en los contextos regional, nacional y municipal. Para ello, fue necesario utilizar bases de
datos oficiales que permitieron desarrollar los conceptos claves y contextualizar la

investigacion y el lugar de estudio.

A lo largo de la historia, la humanidad percibe a la persona con
discapacidad como si tuviera una imperfeccion o deformacion tanto del cuerpo como de la
mente. Es una de las razones por la que aun se percibe la imagen del cuerpo definida por
patrones de la cultura histérica de la sociedad. Son patrones socioculturales que
desvalorizan al sujeto y construyen prejuicios, que crean identidades desvalorizadas y

estereotipos sobre otra persona. En las palabras de Goffman (1981):
Cuando lo extrafio esta frente a nosotros, surgen evidencias de que tiene un atributo
diferente en relaciéon con quienes se encuentran en una categoria en que pueden
ser incluidos, siendo hasta menos deseable, en casos extremos, una persona
completamente mala, peligrosa o débil. Asi dejamos de considerarlo alguien comun
y total, reduciendo a una persona dafiada o disminuida. Dicha caracteristica es un
estigma, especialmente cuando el efecto de desacreditar es muy grande - algunas
veces también es considerado un defecto, una debilidad, una desventaja y
constituye una discrepancia especifica entre la identidad social virtual y la identidad

social real (Goffman, 1981, p.6. Traduccion propia).

Los estereotipos son generalizaciones simplificadas que surgen de la
necesidad humana de organizar y categorizar el mundo social. Estas creencias, a menudo
imprecisas y generalizadas sobre los atributos de un grupo, resultan en la descalificacion
de la persona, creando un proceso de estigmatizacion. Segun Goffman (1981), el estigma
es una construccion social basada en estereotipos negativos, los cuales desvalorizan a las
personas, afectando su credibilidad y posicionandolas como portadoras de defectos,
debilidades o desventajas. De esta manera, el estigma se convierte en un mecanismo que
perpetla la exclusion social y la marginalizacion de aquellos que no se ajustan a las normas

sociales predominantes.

A partir de la década de 1970 se hicieron mas visibles los movimientos

sociales de personas con discapacidad, que buscaban mejorar la calidad de vida y en sus
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manifestaciones y actos publicos enarbolaron el lema “Nada sobre nosotros, sin nosotros”
(Valencia, 2018). Como consecuencia de ello, a partir de 1982, las Naciones Unidas
aprobaron el Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad, que, entre
sus objetivos, buscaba garantizar el derecho de las personas con discapacidad a participar
en todos los procesos sociales.

Con la aprobacion de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud en 2001, mas conocida como CIF, la OMS establecié un
marco conceptual que promueve una comprension mas amplia de salud y discapacidad.
Este enfoque introduce un concepto dinamico en el que se reconoce la interaccién entre el

estado de la salud y los factores ambientales. De esta manera, se define que:

Las personas con discapacidad son aquellas que tienen deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, en interaccion con diversas
barreras, pueden obstaculizar su participacion plena y efectiva en la sociedad en

igualdad de condiciones con los demas (OMS, 2001, p.5).

En 1994, la Conferencia Mundial sobre Necesidades Especiales,
organizada por el Gobierno Espafol y la UNESCO, aprobd la “Declaracion de Salamanca”
gue proclamaba sistemas educativos accesibles e integrados para incluir a las personas
con discapacidad. EI maximo logro obtenido por las organizaciones mediante las luchas,
fue la aprobacion por parte de las Naciones Unidas de la “Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad” en 2006, donde se reafirma el goce de los derechos
humanos y libertades fundamentales de las personas con discapacidad, como fue descrito
en el art. 1° de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD):

La Convencion pretende alcanzar un objetivo concreto: promover, proteger y
asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y

promover el respeto de su dignidad inherente (Naciones Unidas, 2006, p.1).

Segun la OMS (2023), se estima que 1300 millones de personas, es decir,
el 16% de la poblaciéon mundial, tiene por lo menos una discapacidad. Esta cifra viene en
aumento debido al crecimiento de las enfermedades no transmisibles y al aumento de la

expectativa de vida.

A nivel de América Latina y el Caribe, segun la OMS (2014), se estima que,
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casi el 12% de la poblacion vive con al menos una discapacidad, esto representa
aproximadamente 66 millones de personas. El Banco Mundial (2021), apunta que, a partir
de los datos disponibles de la dltima ronda de censos en 21 paises, no es posible hacer
comparaciones entre los paises de la Region, debido a que no todos los censos se adhieren
por completo a las recomendaciones del Grupo de Washington sobre Estadisticas de la

Discapacidad (Washington Group on Disability Statistics - WG)?.

Vale resaltar que, todos los paises de la Regién han firmado la Convencion
de las Naciones Unidas Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (OMS,
2014), es por ello que se reconocen avances en la legislacion y politicas publicas, asi como

aumento de los movimientos sociales en los paises de América Latina y el Caribe.

En Brasil, el censo demografico de 2010 realizado por el Instituto Brasilefio
de Geografia y Estadistica (IBGE), identific6 45,6 millones de personas (23,91% de la
poblacion) con algun tipo de discapacidad mental o intelectual, motora, auditiva o visual.
Estos datos representan un aumento de la prevalencia de discapacidades en la poblaciéon
brasilefia, comparado con los datos del afio 2000, donde el porcentaje de las personas con
discapacidad era de 14,5% del total de la poblacion (IBGE 2012)2.

Tabla 01: poblacion residente por pais, estado y municipio segun la existencia de algun tipo
de discapacidad - 2010

Poblacién general Personas con discapacidad 00
Brasil 190.755.800 45.606.049 23,91%
Parana 10.444.527 2.280.549 21,83%
Foz de Iguazu 256.088 57.961 22,63%

Fuente: IBGE, Censo demografico — Datos de la muestra, 2010

El porcentaje de las personas con discapacidad seguira aumentando a nivel

LE| Grupo de Washington sobre Estadisticas de Discapacidad es una iniciativa internacional que se formo en 2001 como
grupo de estudio de la Comisidn de Estadistica de las Naciones Unidas, cuyo principal objetivo es promover y coordinar
la cooperacion internacional en la generacion de estadisticas sobre discapacidad que puedan ser comparable en todo el
mundo (Washington Group on Disability Statistics, 2020).

2 No fueron utilizados los datos del censo de 2022 debido a que atin no existe una actualizacion detallada del nimero de
personas con discapacidad por municipio. Por ende, los datos de 2010 son la referencia méas completa disponible para
realizar un analisis a nivel federal, estadual y municipal.
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mundial debido al envejecimiento de la poblacion y al incremento de las enfermedades
cronicas, como sefala la OMS (2011). En este contexto, es que Brignoli (2022), introduce
el concepto de transicidon demografica, haciendo énfasis en los cambios estructurales que
ocurren a largo plazo, desde las fases pretransicional donde el crecimiento es el resultado
de una combinacién de altas tasas de fecundidad y mortalidad, y en la fase postransicional,
el resultado es la combinacién de tasas muy bajas de mortalidad y fecundidad. En resumen,
para el autor, la transformacion que lleva de una fase a la otra es lo que se denomina de
transicion demogréfica.

Con los cambios en las tasas de mortalidad y fecundidad evidenciados en
el proceso llamado transicion demogréfica, también se producen cambios en la estructura
poblacional y en los patrones de salud y enfermedad a lo largo del tiempo. Brignoli (2022),
describe este fendmeno como “transicion epidemiologica” y se refiere al proceso de cambio
a largo plazo de las condiciones de salud de una sociedad, y es constituido por variaciones

en los patrones de enfermedad, discapacidad y muerte.

A partir de la transicibn demografica y las consecuencias en la estructura
de edades de las poblaciones, surge la necesidad de formular politicas que den respuesta
al aumento de discapacidad que viene evidenciandose y que se profundizara de la mano

del envejecimiento.

Rossel (2016), plantea que el aumento de esperanza de vida y la
prevalencia de enfermedades cronicas, han provocado un notable crecimiento en las
demandas de cuidado. Con ello, aumenta la presion sobre los servicios de salud,
especializados en la atencidon de las personas con discapacidad, al mismo tiempo que
incrementa las demandas de cuidado dentro de las familias, especialmente sobre las

mujeres.

En Brasil, mediante la vigente constitucion creada en 1988, se determiné la
competencia de la Union, de los Estados, Distrito Federal y Municipios para cuidar de la
salud y asistencia publica, de la proteccién y garantia de los derechos de las personas con
discapacidad (Brasil, 1988).

A través de la Ley Federal n.° 7.853/89, que trata sobre el apoyo a las
personas con discapacidad, y con relacion al area de la salud hace énfasis en que los

organos y entidades de la administracion, tanto directa como indirecta, deben dispensar el
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tratamiento adecuado y viabilizar las demandas de la salud. Para reglamentar la ley, el
Decreto n.° 3.298/99, en el art. 3, define discapacidad como: “...] toda perda ou
anormalidade de uma estrutura, ou funcéo psicolégica, fisioldgica, ou anatémica que gere
incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padréo considerado normal para
o ser humano [...]” (Brasil, 1999, p.1).

De esta forma, en el afio 2002 fue instituida la Politica Nacional de Saude
da Pessoa com Deficiéncia, a través del Ministerio de Salud MS/GM n.° 1.060, de 05 de
junio de 2002, que sitla las discapacidades por categoria fisica, mental, visual y auditiva.
Asimismo, el Decreto n.° 6.949 del 25 de agosto de 2009 establece que; la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su protocolo
facultativo sean llevados a cabo y cumplidos en su totalidad. Ademas, el articulo 25 de esta

convencioén, que aborda la salud, establece que:

Os Estados partes reconhecem que as pessoas com deficiéncia tém o direito de
gozar do estado de saude, mais elevado possivel, sem discriminagcédo baseada na
deficiencia [...]. Além disso, os Estados dever&o ofertar as pessoas com deficiéncia
programas e atenc¢do a salde gratuitos ou a custos acessiveis da mesma variedade,
qualidade e pradrdo que sdo oferecidos as demais pessoas (Decreto n.° 6.949 del
25 de agosto de 2009).

A partir de estos avances en términos de leyes y decretos es que, por medio
del Decreto 7.612 del 17 de noviembre de 2011, el gobierno federal public6 el Plano
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Viver sem Limite, mediante el cual se
resalta el compromiso de Brasil con las prerrogativas de la Convencion de la Organizacion
de las Naciones Unidas (ONU). Fue a través de este decreto que en el afio 2012 se cred la
Rede de Atencédo a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) para implantar, calificar, monitorear
las acciones de rehabilitacidn y articular los servicios de salud en los Estados y Municipios
(Paranda, 2024). La RCPD es una de las categorias tematicas de las Redes de Atencédo a

Saude como politica del Sistema Unico de Salud (SUS) consolidada en diciembre del 2010.

Cabe destacar que, el Decreto 7.612 del 17 de noviembre de 2011, fue
derogado por el Decreto n.° 11.793 del 23 de noviembre de 2023, que instituye el Plano
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Novo Viver sem Limite. Esta
modificacion surge con la finalidad de ampliar las acciones y concepciones de salud de las

personas con discapacidad, como se expresa en el art.1°:
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Art. 1° Es instituido el Plan Nacional de los Derechos de las Personas con
Discapacidad - Novo Viver sem Limite, con la finalidad de promover, a través de la
integracion y de la articulacién de politicas, programas y acciones, el ejercicio pleno
y equitativo de los derechos de las personas con discapacidad (BRASIL, 2023, p.1,

traduccioén propia).

Desde el afio 2016, la Secretaria del Estado de Parana, por medio de la
resolucion SESA - 144/2016, instituye la Rede de Atencdo a Saude da Pessoa com
Deficiéncia, y desde el aflo 2020 de acuerdo al Plan Estadual de Salud 2020-2023, la Rede
de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia fue denominada Linha de Atencéo de
Saude da Pessoa com Deficiéncia, que busca promover el cuidado integral de las personas
con discapacidad; ademas de, garantizar la articulacion e integracion de los puntos de
atencién en el territorio para que las practicas de cuidado no estén enfocadas solo en la
rehabilitacion (Sampaio, et al., 2022).

En Foz de Iguazu, se localiza el Centro Especializado en Rehabilitacion -
CER IV Dr. Carlos Azeredo, que forma parte de la Linea de Atencién a la Salud de la
Persona con Deficiencia, el cual actiia como referencia para la Novena Regional de Salud
del estado de Parana. El CER 1V, brinda atencion integral a las personas con discapacidad,
fisica, intelectual, auditiva, visual, ostomia y multiples discapacidades, siguiendo los
lineamientos de la Red de Cuidados a la Persona con Discapacidad del Sistema Unico de
Salud (SUS).

En Brasil, los servicios de salud estan divididos por regiones para permitir
mayor coordinacion y eficiencia de los esfuerzos a nivel nacional y para la asignacion de
recursos y la administracion de los servicios de salud. En el decreto n.° 7.508/2011, region

de salud, se define como:

Un espacio geografico continuo constituido por agrupamientos de municipios
limitrofes a partir de identidades culturales, econémicas, sociales, de redes de
comunicacién y de infraestructura de transporte compartido, con la finalidad de
integrar la organizacion, planificacion y la ejecucién de las acciones y servicios de
salud (BRASIL, 2011, p. 1, traduccién propia).

El estado de Parana se organiza en regionales y macrorregionales de
salud. ElI municipio de Foz de Iguazu pertenece a la macrorregion oeste y es la sede de la

novena regional de salud, conformada por nueve municipios. Ver figura 1y 2
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Figura 01: regiones y Macrorregiones de Salud del Estado de Parana

SECRETARIA
DA SAUDE
DO PARANA

DIVISAO POR REGIONAIS
E MACRORREGIONAIS

Fuente: Secretaria Regional de Salud de Parana, 2023

Figura 02: mapa de la Novena Regional de Salud de Parana

Itaipuléndii‘/\

Medianeira

Matelandia

Serrandpolis

Fuente: Secretaria Regional de Salud de Parand, 2023

Foz de Iguazu, es una ciudad situada al oeste del estado de Parana, en la
frontera de Brasil con Paraguay (Ciudad del Este) y con Argentina (Puerto de Iguazu),
conformando asi la triple frontera del Parana. De acuerdo con Albuquerque (2012), las
areas fronterizas se destacan como territorios singulares dentro del contexto nacional, por
ser una zona de contacto directo con otra soberania territorial, asi como otros valores e
instituciones econdmicas, sociales, politicas y culturales, lo que les otorga caracteristicas
Unicas dentro del pais. Segun el Gltimo censo realizado por el IBGE en el afio 2022, la
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poblacion del municipio de Foz do Iguazu era de 285.415 habitantes, (IBGE 2022).

Figura 03: ciudades de la Triple Frontera

Pdr‘éguéy

9 Ciudad del Este
Foz de Iguaza
9 Puerto Iguazd

Fuente: Google Earth, adaptado por la autora, 2024.

La investigacion para este trabajo de conclusién de curso fue realizada en
el Centro Especializado en Rehabilitacién Dr. Carlos Azeredo (CER 1V) de Foz de Iguaza,
inaugurado el 14 de junio de 2018, y habilitado mediante la Portaria n.® 2.252, de 26 de julio
de 2018. Esta ubicado en la regién norte del municipio, avenida Andradina, 2.900 - Jardim
Ipé Ill. Este centro es referencia para Foz de Iguazi y demas municipios que conforman la

novena Regional de Salud del estado de Parana (Buytendorp, 2022).

Figura 04: Localizacion del CER IV de Foz de Iguazu
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Fuente: Google Earth, adaptado por la autora, 2024

Considerando este contexto, se plante6 comprender: ¢,cémo los usuarios
del Centro Especializado en Rehabilitacion Dr. Carlos Azeredo (CER V), perciben la
accesibilidad a los servicios que integran la Linha de Atencdo a Saude da Pessoa com

Deficiéncia?

En este sentido, el objetivo general implica conocer y analizar la percepcion
de los usuarios del CER 1V en relacion con la accesibilidad a los servicios que integran la
Linea de Atencion en Salud de las Personas con Discapacidad, en el municipio de Foz de
Iguazu. Los objetivos especificos derivados constituyen etapas del estudio de la siguiente

forma:

e Identificar las necesidades de salud de las personas con discapacidad
gue frecuentan el Centro Especializado en Rehabilitaciéon (CER 1V) de
Foz de Iguazu - PR;

e Describir los desafios que enfrentan estos usuarios para acceder a los

Servicios;

e Analizar la desigualdad de género en la distribucién de las tareas de
cuidado de las personas con discapacidad y su impacto en la

accesibilidad a los servicios de salud;
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e Analizar la disponibilidad de los recursos de apoyo del CER 1V,
considerando la organizacion de la informacién y la presencia de
recursos visuales que faciliten la comprension por parte de las

personas con discapacidad.

Para comprender de forma mas detallada la realidad, fue necesario aplicar
el método de estudio de caso. Segun Yin (2010), el estudio de caso investiga un fenbmeno
contemporaneo en profundidad, considerando su contexto de vida real, especialmente
cuando los limites entre el fendmeno y el contexto no son evidentes. Para desarrollar este
estudio de caso, fueron utilizadas multiples fuentes de evidencia, como: documentacion,

registros en archivos, cuestionarios y observaciones directas.

2 ORGANIZACION SOCIAL DEL CUIDADO

La organizacion social del cuidado juega un papel esencial en la forma en
gue las personas con discapacidad acceden a los recursos necesarios para su bienestar.
Dicha organizacion, no solo influye en la distribucion de responsabilidades entre el Estado,
la familia y la comunidad, sino que también determina la calidad y equidad en el acceso a

los servicios.

El objetivo de este capitulo es discutir la organizacion social del cuidado, y
para ello, fue divido en tres subsecciones, mediante las cuales se abordaron conceptos y
definiciones del cuidado, género y cuidado, el diamante del cuidado, y la Linha de Atencéo
a Saude da Pessoa com Deficiéncia en Foz de Iguazu.

2.1 CONCEPTOS Y DEFINICIONES DE CUIDADO

El cuidado esta presente en la comunicacion cotidiana e incluye pluralidad
cuando se refiere a agentes y actividades. De esta forma, es importante conocer

contribuciones formuladas para la definicion del término cuidado, que para Tronto (2004),
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es!

Una actividad de la propia especie, que incluye todo lo que es posible hacer para
mantener, continuar y reparar nuestro mundo, para poder vivir en él, de la mejor
forma posible. Ese mundo incluye nuestros cuerpos, nosotros mismos, y nuestro
medio ambiente y todo en lo que se busca intervenir de forma compleja y

autosostenible (Tronto, 2004, p. 9).

Para Batthyany (2009), el cuidado es comprendido como una actividad
esencial para satisfacer las necesidades basicas de existencia y reproduccién de las
personas, dotdndolas de los elementos fisicos y simbdlicos que permiten vivir en sociedad.
Por consiguiente, para Rodriguez (2005), el cuidado es una accion que permite atender las
necesidades de las personas dependientes, sea por la edad u otras condiciones que no

permiten la autonomia.

Tomando en cuenta que el cuidado también es un trabajo, para Ferro
(2019), es definido como:

Conjunto de prestaciones, tanto individuales como grupales y colectivas,
gque generan servicios altamente personalizados y que demandan inmensas
inversiones de tiempos, energias fisicas y especializacion. Estos servicios
garantizan el bienestar biolégico, psicoldgico, social y espiritual de las
personas que se benefician de ellos; sean prestados de forma remunerada,

como gratuita, en hogares o espacios institucionales (Ferro, 2019, p. 3).

Para comprender el trabajo de cuidado, Scavone (2005), analiza la
diferencia entre las palabras inglesas to care (cuidar) y to cure (curar), que histéricamente
se traducen como el saber/poder del médico, lo que separa las actividades de cuidados
preventivos (cuidados de la vida) generalmente a cargo de mujeres, con los relacionados
con la reparacion instrumental de un cuerpo enfermo (cuidados curativos), cuyo dominio es
de la ciencia médica. Esta division desvaloriza el cuidado en si, al separar el cuidado del
campo médico profesional y restringirlo al campo afectivo familiar, donde se percibe este
cuidar como algo innato de las mujeres y no como un acto construido socialmente.

Desde la infancia hasta la edad adulta mayor, las mujeres cuidan de nifos,
adultos mayores, personas con discapacidad y hasta de personas adultas, pero como
afirma Marcondes (2013), a pesar de ser una actividad esencial para el desarrollo de la vida
humana, el trabajo de cuidado y quien cuida estan desvalorizados fuera del sistema

sanitario, siendo este uno de los Unicos lugares donde socialmente el cuidado es visible, vy,
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sin embargo, no es el Unico &mbito donde se prestan servicios de cuidado, ya que se le
atribuye de forma natural a las mujeres por las asignaciones como esposa y madre,
resultado del amor y carifio femenino.

En Brasil, la tasa de participacién en los quehaceres domeésticos entre
personas de 14 afios 0 mas, paso del 85,9% en 2019 para 85,4% en 2022. A pesar de esa
pequefia reduccion, la division de tareas domeésticas permanece desigual, en media, las
mujeres ocupadas dedicaban 6,8 horas a mas que los hombres ocupados en quehaceres

domeésticos y/o cuidado de personas en 2022 (IBGE, 2023).
Grafico 01: media de horas dedicadas por las personas de 14 afios o0 mas de edad a los

guehaceres domeésticos e/o tareas de cuidado de personas

® Homens Mulheres

17,8

Fuente: IBGE - Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua Anual, 2022

De este modo, resulta esencial cuestionar si el cuidado puede ser
considerado un trabajo, dado que, socialmente, suele estar revestido de un acto de amor,
lo que contribuye a su invisibilizacion como actividad laboral. Esta percepcion esta
profundamente relacionada con la desigualdad de género, debido a que el cuidado,
mayormente asumido por mujeres, es visto como una responsabilidad inherente a ellas,
perpetuando la distribucidén desigual de las tareas entre hombres y mujeres, y, reforzando

las inequidades en la organizacion del trabajo doméstico y de cuidado.

2.1.1 Género y Trabajo de Cuidado

Kergoat (2009), define la division sexual del trabajo como:

Forma de la division social del trabajo como consecuencia de las relaciones sociales
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de sexo: esa forma es histdricamente adaptada a cada sociedad. Tiene como
caracteristica la asignacion prioritaria de los hombres a la esfera productiva y de las
mujeres a la esfera reproductiva y, simultaneamente, a la ocupacién por los hombres
de las funciones de mayor valor social agregado (politicas, religiosas, militares, etc.),
(Kergoat, 2009, p.67, traduccion propia).

Como expresa Tronto (2004), no se trata de la voz de las mujeres, y si de
la voz del cuidado, formateada social e ideolégicamente como de las mujeres. Esto porque
la division sexual del trabajo y la construccién social del cuidado no se originan apenas en
bases materiales, sino también en bases ideologicas, donde el patrén ético publico
corresponde a la denominada ética de la justicia, que se asocia a la esfera publica, en
cambio, el patron que remete a lo doméstico consiste en la ética del cuidado, correlato a la
esfera doméstica (Gomez, 2010).

El cuidado es un trabajo esencial para la vida humana, aun asi, es
estigmatizado. Marcondes (2013), expresa que existe una convergencia entre las paradojas
donde surge la principal relacién de poder, que marca el patron de provisién social del
cuidado en nuestra sociedad: quien tiene poder es quien no cuida, aunque el cuidado en la
practica, podria ser formulado como fuente de poder y valor, de esa forma, es posible notar
gue en el caso de las personas dependientes como crianzas, adultos mayores y personas
con discapacidad, la ausencia del cuidado podria significar la debilidad y la pérdida de la
vida, lo que demuestra el poder de quien cuida con relacion a quien es cuidado.

Si bien, el trabajo de cuidado hoy en dia es mas compartido en los espacios
publicos, en su mayoria el trabajo doméstico y las tareas de cuidado, contindan siendo una
responsabilidad feminizada, donde las mujeres no solo asumen el papel de principales
cuidadoras, sino que también ayudan a otras mujeres a cuidar.

Es importante destacar que, segun las observaciones directas realizadas y
las respuestas obtenidas a través de la aplicacion de cuestionarios a cuidadores primarios
gue frecuentaron el CER 1V, los cuidados estan altamente feminizados. A continuacion, se

presenta en el siguiente grafico la ilustracion de esta tendencia.

Grafico 02: género de cuidadores primarios de las personas con discapacidad
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Masculino

Femenino

Fuente: elaborado por la autora, 2024

De esta forma, Scavone (2005, p. 105), afirma que “el cuidado en salud no
es fruto de una determinacién biolégica entre sexo, y si de las relaciones sociales de
sexo/género”. Es importante considerar como las normas y expectativas de género moldean
el papel y responsabilidades atribuidas tanto a hombres como a mujeres en la sociedad.
Ademas, las practicas de cuidado estan influenciadas por las dindmicas sociales, culturales

y econdémicas que determinan lo esperado de cada género.

2.1.2 Diamante del Cuidado

El trabajo de cuidado involucra el trabajo directo, ya sea de forma
remunerada o no, y en casi todas las sociedades este trabajo se desarrolla dentro de los
hogares/familias, asi como dentro de las instituciones publicas, mercados, organizaciones
sin fines lucrativos, entre otras. Segun Batthyany (2020), la Organizacién Social del Cuidado
(OSC)3, es un concepto similar al planteado por Razavi (2007), solo que, aplicado a América
Latina, se refiere a la forma como se interrelaciona y distribuye el cuidado en las familias,
el Estado, el mercado y las organizaciones comunitarias sin fines lucrativos. Para Razavi

(2007), la OSC es el diamante del cuidado que se refiere a:

La arquitectura a través de la cual se proporciona el cuidado, especialmente para

aquellos con necesidades de cuidado intensas, como los nifios pequefios, los

3La organizacion social del cuidado se puede entender como una estructura dinamica que integra los servicios de cuidado
ofrecidos por diferentes instituciones y la forma en que los hogares y sus integrantes acceden y se benefician de estos
servicios (Batthyany, 2020).
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ancianos fragiles, los enfermos cronicos y las personas con discapacidades fisicas
y mentales. Las instituciones involucradas en la prestacion de cuidados pueden
conceptualizarse de manera estilizada como un diamante del cuidado, para incluir
la familia/hogar, los mercados, el sector publico y el sector sin fines de lucro, que
incluiria la prestacién voluntaria y comunitaria [...], (Razavi, 2007, p. 21, traduccién
propia).

Las cuatro fuentes que constituyen el diamante del cuidado son los pilares
gue sostienen la estructura social del cuidado. Este enfoque destaca la interdependencia
de estos pilares, subrayando que el cuidado no debe sostenerse solo desde un sector, sino
gue requiere la colaboracién y equilibrio entre todos para crear un sistema de cuidado
inclusivo y sostenible. De esta forma, la provision de cuidados no se produce de una Unica
forma, sino que se deriva de una continuidad en la que se efectdan actividades, trabajos y

responsabilidades de los cuatro actores antes mencionado (véase en la figura 04).

Figura 04: diamante del cuidado

Familias

Estado Mercado

Organizaciones sin animo de lucro

Fuente: Razavi, 2007

Para Batthyany (2014), la forma en que se esta desarrollando la
organizacion social del cuidado es una preocupacion historica de los estudios de género,
ya que el trabajo de cuidado es el que sostiene al sistema economico y social. Por ende,
pensar en la relacion entre cuidados y género, permite vincular no solo el papel del Estado
y el mercado, sino también incluir en esta dinamica, otras instituciones de la sociedad civil
gue ofertan este servicio. La organizacion social del cuidado presenta un gran desequilibrio

entre los cuatro ambitos de acceso al bienestar: las familias, el Estado, el mercado y la
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comunidad.

La inclusion de otras instituciones de la sociedad civil es una demanda de
los cuidadores primarios de usuarios del CER 1V, ya que el 100% de los participantes en
los cuestionarios declararon tener un vinculo familiar con la persona con discapacidad. Esto
pone de manifiesto la necesidad de integrar todos los elementos del diamante de cuidado
y de redistribuir las responsabilidades de cuidado entre hombres y mujeres para que sea
reconocido como un trabajo y no como consecuencia de un vinculo afectivo, como se

observa en el siguiente gréfico.

Grafico 03: vinculo de los cuidadores primarios con los usuarios del CER IV
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Fuente: elaboracion propia, 2024

El trabajo de cuidados sigue siendo una funcién de las mujeres y
principalmente dentro de las familias, asi como se evidencio con los cuidadores primarios
de personas con discapacidad en el CER IV, reafirmando la tendencia historica en la que
el cuidado es visto como una responsabilidad familiar que genera una sobrecarga
significativa, especialmente en contextos de vulnerabilidad social y econdmica y refleja la
persistencia de los roles de género tradicionales. Mediante este contexto se visualiza la
falta de equilibrio en la organizacion social del cuidado.

En la vision de Batthyany (2015), la perspectiva del cuidado como derecho,
descarta la comprension de que las politicas de cuidado sean conducidas a partir de
perspectivas de apoyo a las mujeres que se incorporan o desean incorporar al mercado de

trabajo, siendo esta una visién bastante usual entre los politicos y agentes sociales.
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El tema de los cuidados y especificamente de los cuidadores afecta
directamente, tanto el sistema de salud, como los regimenes de seguridad y proteccion
social y los servicios sociales, por tales motivos es que se considera necesario que,
cualquier politica de apoyo a cuidadores/as deberia ser evaluada en términos de su impacto
sobre la desigualdad de género y social (Krmpotic; Leso, 2010).

En los ultimos afos, este tema viene ganando visibilidad en Brasil, y en el
afio 2023 el Ministério de Desenvolvimento y Assisténcia Social, Familia e Combate a
Fome, a través de la Secretaria Nacional de Cuidados e Familia, dio inicio a la construccion
del Marco Conceptual de la Politica Nacional de Cuidados que busca involucrar los
diferentes sectores gubernamentales en las tres esferas federales (Nacional, Estatal y
Municipal), con la sociedad civil y otras instituciones para la construccion de una politica
gue considere las personas como un todo, atendiendo sus demandas y necesidades de
cuidado, en todas sus dimensiones. Considerando el contexto social, familiar y cultural del
gue forman parte. A pesar de la inexistencia de una politica nacional consolidada, vienen
siendo desarrolladas politicas, programas y acciones que buscan promover el cuidado
(Brasil, 2023).

2.2 REDES DE ATENCION A LA SALUD

En Brasil, a partir de la resolucion GM/MS n.° 4.279/2010, se establecen
las directrices para la organizacion de la Rede de Atencéo a Saude (RAS) en el ambito del
Sistema Unico de Salud (SUS). Las Redes de Atencion a la Salud se organizan mediante
puntos de atencion a la salud donde se ofertan servicios que determinan la forma como se
estructuran los puntos de atencion, siendo la atencién primaria a la salud, la que coordina
el cuidado (Oliveira, 2016). Esta Red de Atencion en Salud, surge como una real posibilidad
de organizar las acciones y servicios de salud, de los diferentes niveles tecnolégicos, que
integrados por medio de sistemas de apoyo técnico, logistico y de gestion, buscan
garantizar el cuidado integral.

Para Mendes (2011), la Red de Atencion en Salud es fundamental para

profundizar y establecer patrones de interrelaciones y la define como:

Organizaciones poliarquicas de conjuntos de servicios de salud, vinculados entre si
por una mision Unica, por objetivos comunes y una accién cooperativa e
interdependiente, que permite ofertar una atencién continua e integral a
determinada poblacién, coordinada por la atencién primaria de la salud - prestada

en el tiempo correcto, lugar correcto y costo correcto, con calidad, de forma
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humanizada, con equidad -, y con responsabilidades sanitaria y econémica por la
poblacion adscrita y generando valor para la poblacion (Mendes, 2011, p. 82,

traduccion propia).

Fue a partir de la resolucion GM/MS no 4.279/2010, en el periodo de junio
de 2011 a febrero de 2013, fueron pactadas en la Comision Intergestores Tripartite (CIT)*
cinco redes teméticas de prioridad: Red Cegonha, Red de Urgencia y Emergencia, Red de
Atencion Psicosocial, Red de Cuidados a la Persona con Discapacidad (Viver Sem Limites),
y Red de Atencién a la Salud de las Personas con Enfermedades Cronicas.

La Red de Cuidados a la Persona con Discapacidad fue instituida por medio
de la resolucion n.° 3/GM/MS de 28 de septiembre de 2017, tomando en cuenta la
resolucién n.° 793 de 24 de abril de 2012, que fue la que dio origen a la Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia, en el ambito del SUS, mediante la cual se busca ampliar,
cualificar, y diversificar las estrategias para la atencién a las personas con discapacidad
fisica, auditiva, visual, intelectual, ostomias y multiples discapacidades (Brasil, 2022).

2.2.1 Linea de Atencion en Salud de la Persona con Discapacidad

En el estado de Parand la Red de Cuidados a las Personas con
Discapacidad fue instituida en el afio 2016 y a partir de 2020 conforme el Plan Estatal de
Salud 2020-2023, la Red paso6 a ser denominada Linha de Atencdo a Saude da Pessoa
com Deficiéncia. Segun la Secretaria de Salud del estado de Parana, este cambio surge
debido a la necesidad de promover el cuidado integral de la persona con discapacidad
fisica, visual, intelectual, auditiva, ostomizada o con multiples discapacidades (Secretaria
de Salud de Parana, 2020).

Para Franco y Franco (2012), la linea de cuidado incorpora la idea de

integralidad en la asistencia a la salud y la definen como:
La imagen pensada para expresar los flujos asistenciales seguros y garantizados al
usuario, en el sentido de atender las necesidades en salud. Es como si disefiara el
itinerario que el usuario hace cuando esta dentro de una red de salud, incluyendo
segmentos que no necesariamente estan incorporados en el sistema de salud, pero
que de alguna forma son parte de la red, tales como entidades comunitarias y de

asistencia social (Franco; Franco, 2012, p. 1, traduccion propia).

4 La CIT, es una instancia de articulacion, negociacién, planificacion e implementacion de las politicas de salud publica,
a nivel federal, que actda en la direccion nacional del SUS, y esté integrada por gestores del SUS de las tres esferas del
gobierno - Union, Estados, Distrito Federal y Municipios (RENAST, 2024).
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La linea de cuidado, es una red de servicios de salud, organizada en los
diferentes niveles de atencién: atencion basica, atencion especializada en rehabilitacion y
atencion hospitalaria de urgencia y emergencia y estos servicios articulados entre si buscan
garantizar la integralidad y el acceso a los servicios, de forma a reducir las desigualdades
e inequidades en salud.

La Atencion Primaria a la Salud (APS), es definida como un conjunto de
acciones de salud a nivel individual, familiar y colectivo, incluyendo la promocion,
prevencion, proteccion, diagnoéstico, tratamiento, rehabilitacion, reduccion de dafios vy
cuidados paliativos. Las Unidades Basicas de Salud/Centros de Salud constituyen las
principales estructuras fisicas de la APS, y cuando estos servicios estan adecuadamente
organizados, contribuyen de manera significativa al desarrollo de procesos de cuidado
seguros y mejoran los resultados de salud, lo que se traduce en mejoria de prestacion de
servicios (Brasil, 2017).

La Atencidn Especializada en Rehabilitacién comprende diversos aspectos,
desde la atencion ambulatoria especializada en rehabilitacion hasta el diagndstico,
tratamiento, concesion, adaptacién y mantenimiento de tecnologia asistida como ortesis,
prétesis y medios de locomocion. Ademds, cuenta con Centros Especializados en
Rehabilitacion (CER); y Centros de Especialidades Odontoldgicas (CEO).

Los servicios de rehabilitacion de la Linea de Atencion en Salud de la
Persona con Discapacidad en cualquiera de las cuatro modalidades de rehabilitacion (CER
I, I, Iy IV), deben garantizar la oferta de cuidado integral y calificada. Conforme el
Instructivo de Rehabilitacion Auditiva, Fisica, Intelectual y Visual, del Ministerio de Salud,
publicado en 2020, la atencién a los usuarios debe incluir desde:

e La atencion del usuario que inicia en la recepcion y desde la llegada se
permite que el usuario pueda expresar sus preocupaciones, angustias
y motivos por lo que frecuenta el servicio, para garantizar una atencion
resolutiva y capaz de articular con los demas servicios de salud para la
continuidad de asistencia cuando sea necesario;

e La evaluacion inicial incluye desde la entrevista, revision del historial
meédico, observacion y analisis del caso con los miembros del equipo
de rehabilitacién, para analizar las informaciones que sean necesarias
para el diagndstico e intervencion;

e Eldiagnostico es realizado a partir del analisis de los sintomas, historial
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clinico, exadmenes fisicos, complementares y evaluacion de la
funcionalidad;

La elaboracién del Proyecto Terapéutico Singular®, que se constituye
en una propuesta del programa que incluye metas, objetivos y
estrategias de intervencion basadas en la prioridad del usuario,
tomando en cuenta que la duracion del tratamiento y la necesidad de
articular el tratamiento con otros servicios de la Linea de Atencion,
pueden ser definidas en esta etapa,;

Atencion especializada en rehabilitacion/habilitacion;

La reevaluacion debe realizarse con periodicidad a lo largo de la
intervencién para identificar la evolucion o déficit en el desempefio del
paciente y de la propuesta terapéutica de pequefio, mediano y largo
plazo;

La estimulacion precoz a los nifios de 0 a 3 afios con retraso en el
Desarrollo Neuropsicomotor para promover el acompafiamiento y
monitorear el desarrollo infantil, ademés de orientar a las familias sobre
la continuidad del cuidado en el seno familiar;

Las orientaciones y apoyo a los cuidadores primarios, acompafiantes
y familiares para la inclusién social y continuidad del cuidado, asi como
la adaptacion del ambiente para ampliar la movilidad, autonomia
personal y familiar e/o profesional,

Seleccion, prescripcion, concesion, adaptacion y mantenimiento de
ortesis, protesis y medios auxiliares de locomocion conforme sus
necesidades;

La atencién individual y en grupo, de acuerdo a las necesidades de
cada usuario y dificultades especificas;

Promocién de reuniones periddicas del equipo de trabajo para
acompanfiar y revisar sistematicamente los proyectos terapéuticos y
discusion de casos, con el fin de promover el trabajo interdisciplinar y

transdisciplinar;

Spl Proyecto Terapéutico Singular es comprendido como una estrategia de cuidado organizada por medio de acciones
articuladas desarrolladas por un equipo multidisciplinar y definida a partir de la singularidad del individuo, considerando
sus necesidades y contexto social del que forma parte” (Boccardo, et al., 2011, p. 87, traduccion propia).
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e Elregistro en el prontuario® Ginico de todas las etapas de rehabilitacion,
incluyendo la evaluacién con las informaciones sobre la evolucion del
usuario;

e Estrategias de Educacion permanente, promoviendo el aprendizaje en
el trabajo y actividades sistematicas de capacitacion para los
trabajadores, contemplando diferentes tematicas;

e La articulacion con los otros puntos de la Linea de Atencion en Salud
de la Persona con Discapacidad (atencion basica, hospitalar, y de
urgencia y emergencia), de forma a garantizar la integralidad del
cuidado.

De esta forma, los Centros Especializados en Rehabilitacion se presentan
como espacios calificados para ofrecer un cuidado humanizado, donde empleen las
tecnologias leves en las practicas de salud, como describe Castro, et al, (2022):

Las tecnologias leves como tecnologias de relaciones que toman en cuenta el
vinculo, la autonomia, el acogimiento y la gestion del cuidado como una forma de
gobernar procesos de trabajo, visto que la idea de tecnologia no estad conectada
solamente a conocimientos cognitivos (tecnologias leves-duras), recursos
materiales y equipos (tecnologias duras), también en las relaciones que se
establecen en los encuentros de la produccién de cuidados (Castro, et al, 2022, p.
174, traduccién propia).

Para Malta y Merhy (2010), el cuidado debe estar orientado al uso de
tecnologias y herramientas que impacten efectivamente en el proceso de salud-
enfermedad, tomando en cuenta la singularidad del trabajo de cuidado que solo “el trabajo
vivo” puede realizar, donde el cuidado no se reduce a procedimientos técnicos, sino que se
fundamenta en un encuentro genuino entre cuidadores-usuarios. De ahi la afirmaciéon de
Merhy, de que el proceso de trabajo en salud debe ser analizado como “trabajo vivo en

acto”, con esto se refiere a:
Un encuentro entre personas que actlan una sobre la otra, y en el cual opera un
juego de expectativas y producciones, creando intersubjetivamente algunos
momentos de discursos, escuchas e interpretaciones, en los cuales se produce una
acogida o no de las intenciones que estas personas ponen en este encuentro,
momentos de posibles complicidades, en los cuales puede haber la produccion de

una responsabilizacién en torno al problema que va a ser enfrentado, 0 momentos

6 El prontuario es un documento electrénico de la historia clinica del paciente donde se registran las atenciones
multiprofesionales en el area de la salud, conteniendo desde atestados, laudos de exdmenes y prescripciones médicas,
ademaés de garantizar la continuidad del tratamiento. El paciente tiene total derecho de acceso a este documento (Brasil,
2022).
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de confiabilidad y esperanza, en los cuales se producen relaciones de vinculo y
aceptacion (Merhy, 1999, p. 308, traduccién propia).

A partir de ello, se busca crear un espacio relacional que ofrezca
posibilidades de cambio y de actos creativos, convirtiéndose en un momento especial que
no sea de caracter objetal (dominado por el autoritarismo del profesional), sino que exista
una intersecciéon compartida donde puedan ocurrir intercambios que permitan al usuario
restablecer su autonomia y fomentar decisiones que le garanticen mayor calidad de vida e
independencia en relacion con los actos de salud (Malta; Merhy, 2010).

Cuando se trata de entender el papel de los cuidadores profesionales, en
el contexto del cuidado en salud como una practica humanizada, surge un desafio. En ese

sentido, Anéa y Ayres destacan que:

O genuino encontro no cuidado é possivel a partir da disponibilidade de uma escuta
que traz a pessoalidade do Dasein. O profissional se abre a esta escuta, ndo como
porta-voz do discurso instrumental, mas, como aquele que acolhe o outro e torna as
suas demandas vélidas para o direcionamento de suas intervengdes. O cuidado se
da em um continuo das relagBes entre usuarios e servigos de saude, em todas as
oportunidades que se faga possivel entender aquilo que o outro traz em relagdo a
sua existéncia (Anéa; Ayres, 2011, p. 659).

Las practicas de cuidado humanizado no deben desvincularse de la
accesibilidad a los servicios de salud. Estas practicas pueden ser efectivas si existe una
organizacion y estructura de los servicios que garantice su accesibilidad, posibilitando la
continuidad de un encuentro auténtico. De este modo, la accesibilidad se configura como
una condicién basica para que el cuidado se desarrolle en su dimension mas amplia,
favoreciendo la autonomia del usuario dentro del sistema de salud y asegurando una

atencion integral y equitativa.

2.3 ACCESIBILIDAD A LOS SERVICIOS DE SALUD

La accesibilidad permite que las personas puedan utilizar los servicios de
salud en todos los niveles de atencion. No debe entenderse uUnicamente desde una
perspectiva fisica 0 como un proceso regido por flujos y protocolos burocraticos, sino como
un facilitador del cuidado que se construye el encuentro entre el que cuida y el que es
cuidado (Merhy; Gomes, 2014).

2.3.1 Marco Legal sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
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La Constitucion Federal de Brasil de 1988 define “la salud como derecho
de todos y deber del Estado” (art. 196), siendo el marco nacional mas significativo, al
garantizar el acceso universal e igualitario de acciones para la promocion, proteccion y
recuperacion de las personas con discapacidad. Instituye el Sistema Unico de Salud,
mediante el cual se definen directrices de actuacion y responsabilidades, ademas de,
orientaciones especificas a las personas con deficiencia, facilitando el acceso a los bienes,
servicios colectivos y a la eliminacion de preconceptos y obstaculos arquitecténicos (Brasil,
1998).

La Ley Orgéanica de la Salud, Ley n.° 8.080/90, reafirma la actuacioén del
Sistema Unico de Salud en la formulaciéon y ejecucion de la politica de formacion y
desarrollo de recursos humanos para la salud, asi como el funcionamiento de los servicios,

estableciendo el principio de la universalidad de acceso (Brasil, 1990).

En esta investigacion fue adoptado el término accesibilidad, asi como
aparece en la Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, creada en Brasil el 6

de julio de 2015. En el Art. 3, accesibilidad, es definida como:

Possibilidade e condicao de alcance para utilizagdo, com seguranca e autonomia,
de espacos, mobiliarios, equipamentos urbanos, edificacdes, transportes,
informacéo e comunicagéo, inclusive seus sistemas e tecnologias, bem como de
outros servicos e instalagdes abertos ao publico, de uso publico ou privados, de uso
coletivo, tanto na zona urbana como rural, por pessoa com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida (Brasil, 2015, p. 1).

El acceso y la accesibilidad son términos utilizados para referirse a la
utilidad de los servicios de salud. El acceso es un concepto complejo y muchas veces
empleado de forma imprecisa y poco clara en su relacion con el uso de servicios, ademas
dicho concepto varia entre autores y cambia a lo largo del tiempo segun el contexto.
Algunos autores emplean el sustantivo accesibilidad - caracter o calidad de lo que es
accesible, en cambio, otros prefieren usar el sustantivo acceso - acto de ingresar, entrada,
o ambos términos para indicar el grado de facilidad con que las personas obtienen cuidados
de salud (Comes, 2006).

Para las autoras, Travassos y Martins, la accesibilidad se refiere a:
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As caracteristicas dos servigos e dos recursos de salde que facilitam ou limitam
Seu uso por potenciais usuarios. A acessibilidade corresponde a caracteristicas dos
servigos que assumem significado quando analisadas a luz do impacto que exercem
na capacidade da populacao de usa-los. [...] é, assim, fator da oferta importante
para explicar as variac6es no uso de servicos de salde de grupos populacionais, e
representa uma dimenséao relevante nos estudos sobre equidade nos sistemas de
saude. [...] acessibilidade ndo se restringe apenas ao uso ou ndo de servicos de
sallde, mas inclui adequagdo dos profissionais e dos recursos tecnolégicos
utilizados as necessidades de saude dos pacientes (Travassos; Martins, 2004, p.
2).

Como mencionado anteriormente, la accesibilidad se caracteriza no solo
por la oferta de servicios, sino también por su dimensién relacional, es decir, la relacion

entre los servicios y la poblacion, como apuntan Comes, et al.:

Accesibilidad como una relacion entre los servicios y los sujetos en la que, tanto
unos como otros, contendrian en si mismos la posibilidad o imposibilidad de
encontrarse. Esto como un vinculo que se construye entre los sujetos y los servicios.
[...] en esta visién también se incluye el hecho de que son los sujetos los que
construyen la posibilidad de acceder o no a los servicios y que esto es producto de

una multiplicidad de situaciones (Comes, et al. 2006, p. 202).

En el art. 2 de la Ley Brasilefia de Inclusion de la Persona con Discapacidad
se reconoce que las personas con discapacidad, en interaccién con una o mas barreras,
puede obstruir la participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones
con las demas personas (Brasil, 2015). Asi, en el art.3, cap. IV de la Ley N.° 13.146, de 6

de julio de 2015, se define barreras como:

Cualquier entrabe, obstaculo, actitud o comportamiento que limite o impida la
participacion social de la persona, bien como el gozo, y el ejercicio de sus derechos
a la accesibilidad, a la libertad de movimiento y expresion, a la comunicacién y al
acceso a la informacién, a la compresion, a la circulacién con seguridad. (Brasil,

2015, p. 1, traduccion propia).

De esa forma, las barreras de accesibilidad en la Ley Brasilefia de Inclusién

de la Persona con Discapacidad (Brasil, 2015), son clasificadas en:

e Barreras urbanisticas: existentes en las vias y en los espacios publicos
y privados abiertos al publico o de uso colectivo;

e Barreras arquitecténicas: existentes en los edificios publicos vy
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privados;

e Barreras en el transporte: existentes en los sistemas y medios de
transporte;

e Barreras en las comunicaciones y en la informacién: cualquier entrabe,
obstaculo, actitud o comportamiento que dificulte o imposibilite la
expresion o el recibimiento de mensaje y de informaciones por
intermedio de sistemas de comunicacion y de tecnologia de la
informacion;

e Barreras actitudinales: actitudes o comportamientos que impidan o
perjudiquen la participacion social de la persona con discapacidad en
igualdad de condiciones y oportunidades con las demas personas;

e Barreras tecnoldgicas: las que dificultan o impiden el acceso de la
persona con discapacidad a las tecnologias.

Las barreras arquitectdnicas estan compuestas por cualquier impedimento
relacionado con las construcciones urbanas o edificaciones, como, por ejemplo, baches en
las vias publicas, escaleras altas, ausencia de rampas, sanitarios inadecuados, presencia
de grada en la Unica puerta de entrada de un servicio, entre otras (Araujo, et al., 2018). Esta
es una dificultad que también esta presente en los servicios de salud, cuando la estructura
de los predios es inadecuada a las necesidades de las personas con discapacidad, lo que
causa un impacto en la vida de estas personas, reduciendo oportunidades, e impide la
accesibilidad a los servicios ofrecidos como ciudadanos activos de la sociedad (Siqueira,
2009).

Las barreras actitudinales en la sociedad, son presentadas en forma de
discriminacion, olvido, ignorancia y preconcepto, lo que fortalece el mecanismo de exclusion
social de las personas con discapacidad y el reconocimiento de que estas barreras
representan obstaculos para que puedan ser participes de la sociedad. Estas barreras
representan violencia simbdélica por la naturalidad de la accién de los actores sociales y de
las instituciones y por el desconocimiento juridico que ampara a las personas con
discapacidad (Araujo, et al., 2018). La falta de conocimiento sobre la tematica y los
derechos que sanan las necesidades de las personas con discapacidad influyen
directamente en el desempefio de su autonomia, caracterizandose como barrera para la
accesibilidad a los servicios de forma general, incluyendo los servicios de salud (Goncalves,
2019).
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Con relacién a las barreras organizacionales, estas pueden interferir en la
accesibilidad a los servicios de salud, debido a que el proceso de espera algunas veces es
inviable para las personas con discapacidad, existencia de filas, indisponibilidad de cupos
y falta de educacién permanente para los profesionales para que sean capaces de asistir
las demandas de acuerdo a las necesidades de las personas (Amaral, et al., 2012).

La accesibilidad a la informacion es fundamental en la produccion del
cuidado y en la autonomia del usuario a lo largo de su proceso de busqueda de tratamiento.
No obstante, esta accesibilidad sigue siendo limitada, especialmente para ciertos grupos
poblacionales, que enfrentan barreras significativas relacionadas con la informacién y la
comunicacion. Esto es mas preocupante cuando se considera que la informacién es
esencial para el uso adecuado y oportuno de los servicios de salud, aunque por si sola no
sea suficiente. De este modo, un flujo de comunicacién efectivo, no se limita Gnicamente a
la transmisién de mensajes, sino que también implica la capacidad de los individuos para
acceder, comprender, evaluar y aplicar las informaciones relacionadas con la salud, siendo

la accesibilidad a la informacion esencial para la continuidad en el proceso.

A partir del 08 de mayo de 2023 fue creado el Novo Plano Viver sem
Limites, mediante el cual se busca enfrentar las barreras y desigualdades que enfrentan las
personas con deficiencia en Brasil, contribuyendo para la construccion de una politica que
garantice los derechos civiles, econémicos, sociales, culturales y ambientales para las
personas con discapacidad y su entorno (Brasil, 2023). El eje Il de este plano fue
denominado como “Acessibilidade e tecnologia assistiva” que se enfoca en las acciones
para posibilitar la utilizacion con seguridad y autonomia de espacios, transportes,
edificaciones, informacion y comunicacion, incluyendo los sistemas y tecnologias para que,
a través, de estas acciones las personas con discapacidad puedan superar las barreras
arquitectonicas y de comunicacion que garantizan oportunidades de participacion plena en
la sociedad.

3 METODOLOGIA

El estudio de caso es fundamental para esta investigacion, ya que permite

un analisis méas profundo de los datos recolectados y contribuye al entendimiento de los
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fendmenos individuales, grupales, organizacionales, sociales, politicos y relacionados (Yin,

2010). Este enfoque permite una comprension detallada y contextualizada.

3.1 ENFOQUE METODOLOGICO Y DISENO DEL ESTUDIO

El disefio utilizado para alcanzar los objetivos propuestos fue el estudio de
caso, aplicando la metodologia mixta (cualitativa y cuantitativa). De esta forma, Yin (1981),

define el estudio de caso como:
La investigacion de un fendmeno contemporaneo en profundidad y su contexto de
vida real, especialmente cuando los limites entre el fenébmeno y el contexto no son
claramente evidentes. [...] la investigacion del estudio de caso cuenta con multiples
fuentes de evidencia, con los datos que puedan converger de forma triangular, y
como otro resultado se beneficia del desarrollo anterior de las proposiciones tedricas

para orientar la recolecta y el analisis de los datos (Yin,1981, p. 97, traduccion
propia).
Vale resaltar que, el método de estudio de caso no solo es una forma de

investigacion cualitativa, sino que es posible utilizar una combinacion de evidencias
cualitativa y cuantitativa, donde los datos deben converger de manera triangular (Yin, 2010).
El uso de mdltiples fuentes de evidencia constituye el principal recurso del que se vale el
estudio de caso, para conferir significancia a sus resultados.

Minayo (2001), resalta que, el conjunto de datos cuantitativos y cualitativos
no se oponen, sino que se complementan, porque la realidad abarcada es mas amplia, e
interactian dinamicamente, excluyendo cualquier dicotomia.

Para Flick (2009), el enfoque cualitativo permite comprender, describir y
analizar los fendmenos sociales, mediante las experiencias, interacciones Yy
comunicaciones vivenciadas por grupos, y Minayo (2010), destaca que en la pesquisa
cualitativa el objeto de estudio posee conciencia historica con el investigador, como parte
de la observacion y no es el Unico que establece sentido al trabajo desarrollado, pero esto
dependera de la interaccién con los diferentes factores presentes en el escenario del
estudio.

El estudio de caso fue seleccionado como disefio metodologico por su
capacidad de integrar multiples fuentes de evidencia, permitiendo la triangulacion de datos
para corroborar un mismo fenémeno o hecho. Segun Yin (2010), las fuentes en este tipo de
estudio incluyen documentos, registros de archivos, entrevistas, observacion directa,

observacion participante y artefactos fisicos. Esta pluralidad de enfoques contribuye al
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fortalecimiento de la validez de los resultados y proporciona una vision mas holistica del
objeto de estudio.

La seleccion de participantes para esta investigacion, se realizé mediante
un muestreo no probabilistico, una técnica que permite la eleccion de individuos basandose
en criterios especificos a través de un juicio subjetivo, en lugar de aplicar un proceso de
seleccion aleatorio. Este método es adecuado en investigaciones donde el acceso a un
muestreo probabilistico se ve limitado por restricciones de recursos y tiempo (Vega, 2019).
En este estudio, centrado en la comprensién de los usuarios y cuidadores primarios del
CER IV, sobre la accesibilidad a los servicios de salud, se empled el muestreo no
probabilistico por conveniencia, debido a que este enfoque permite captar de manera mas
precisa las vivencias de un grupo especifico de participantes, cuyas particularidades
dificultan su inclusion en métodos de muestreo aleatorio. De esta forma, se buscé garantizar
que las percepciones de los participantes se representaran de forma mas ajustada a la

realidad estudiada.

3.2 ENTORNO Y LOCALIZACION DEL ESTUDIO

En el transcurso de la formacién académica, la autora particip6 de
proyectos de extension, que despertaron el interés en las politicas publicas de salud y
personas con discapacidad. En uno de estos proyectos, se abordd la tematica de
“aceptacion del diagndstico por parte de los padres de hijos con discapacidad permanente
0 adquirida”. Este enfoque fue fundamental para decidir que el trabajo de conclusién de
curso se centraria en las personas con discapacidad. A medida que se investigaba mas
sobre el tema y con la orientacion del primer tutor, fue decidido realizar las pasantias en el
Centro Especializado en Rehabilitacion - Dr. Carlos Azeredo, estas pasantias son parte de
los requisitos obligatorios del plan de estudios de la licenciatura en Salud Colectiva.

Durante las pasantias, la autora fue participe de diversas actividades junto
al equipo multiprofesional del CER 1V, tales como, capacitaciones, organizacion del
protocolo de rehabilitacion intelectual y seguimiento de las actividades técnicas y
administrativas de la gerencia del centro. A partir de ello, surgieron interrogantes que
motivaron el desarrollo de este trabajo. Entre estas, se decidio investigar, ¢como los
usuarios del CER 1V perciben la accesibilidad a los servicios que forman parte de la Linha
de Atencéo a Saude da Pessoa com Deficiéncia?

En Brasil, los Centros Especializados en Rehabilitacion (CER), son
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considerados referencia en el cuidado de la salud de las personas con discapacidad, debido
a su enfoque integral, multidisciplinario e interdisciplinario en la rehabilitacion, y a la
atencion articulada con los otros puntos de atencion de la Linea de Atencién en Salud de la
Persona con Discapacidad (CONASS, 2012). Por tales razones, fue tomada la decision de
conocer la realidad del primer centro instaurado en Parana, Centro Especializado en
Rehabilitacion - Dr. José Carlos Azeredo - CER 1V, de Foz de Iguazu, que atiende a las
personas con discapacidad auditiva, fisica, intelectual, ostomia, trastorno del espectro

autista y multiples discapacidades.

3.3 CRITERIOS Y PROCESO DE SELECCION DE LOS PARTICIPANTES

Los participantes de esta investigacion fueron usuarios del CER IV y para
la recoleccién de datos fueron divididos en dos grupos:
a) usuarios mayores de edad que frecuentaban el servicio;
b) cuidadores primarios de usuarios menores de edad que frecuentaban
el servicio.
Con ello, se buscé seleccionar participantes que recibieran atencion en el
CER 1V, contribuyendo para la consistencia y validez de los datos recolectados durante la

investigacion.

3.4 METODOS Y PROCEDIMIENTOS PARA LA OBTENCION DE DATOS

Con el fin de comprender la perspectiva de los usuarios y cuidadores
primarios, captar los significados, la subjetividad, las interpretaciones y los diferentes tipos
de intereses relacionados a la accesibilidad a los servicios que integran la Linha de Atencéo
a Saude da Pessoa com Deficiéncia, se solicitd autorizacion a la Secretaria de Salud de
Foz de Iguazu, mediante protocolo para acceder al CER IV. Asi que se obtuvo la
autorizacion, se marcaron encuentros con la coordinadora del CER IV, para explicar

detalles de la investigacion.

Enseguida, se realiz6 una revision de diversos documentos. Entre estos se
incluyeron los protocolos del CER IV, registros de archivos que proporcionaron informacion
sobre el servicio y archivos de acceso publico disponibles a nivel federal, estatal y municipal.

También se consultaron mapas y tablas de las caracteristicas geograficas del area de
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estudio. Adicionalmente, se rellenaron 51 cuestionarios, de los cuales 33 fueron aplicados
a cuidadores primarios de usuarios menores de edad y 18 a usuarios mayores de edad.
También se realizaron observaciones directas, lo que permitié conocer en un contexto mas
profundo sobre la interaccion entre usuarios, cuidadores y el personal del centro, ademas

de una vision amplia e integrada de accesibilidad.

Los cuestionarios fueron aplicados durante las visitas periddicas al centro,
de lunes a viernes, en un horario de atencion que abarco desde las 9:00 hasta las 15:00
horas. Cabe destacar que los dias y horarios de aplicacion se ajustaron con el objetivo de
maximizar la participacion de los usuarios y aprovechar los momentos en que se realizaban
las observaciones directas. Este enfoque permiti6 no solo recopilar informacion
estructurada a través de las preguntas del cuestionario, sino también observar en detalle la
dinamica cotidiana del centro. La metodologia mixta implementada facilit6 un acceso mas

profundo a las experiencias y percepciones de los participantes.

3.5 CONSIDERACIONES ETICAS Y CONSENTIMIENTO INFORMADO

Esta investigacion fue realizada bajo los aspectos éticos encontrados en la
resolucion n.° 466, del 12 de diciembre de 2012. Previamente a la recoleccion de datos, el
protocolo de investigacion fue aprobado tanto por la Secretaria Municipal de Salud, como
por el Comité de Etica en Pesquisa con Seres Humanos del Centro Universitario DinaAmica
das Cataratas (UDC), con el CAAE 79346524.2.0000.8527, en cumplimiento con las
normativas vigentes para investigaciones que involucran seres humanos.

Para garantizar la proteccion de los derechos de los participantes, se
obtuvo el consentimiento informado antes de su inclusion en el estudio. A cada participante
se le explico el objetivo del estudio, la importancia de su participacién y el uso de los datos
recolectados. Ademas, se les inform6 que la participacion era completamente voluntaria,
con la libertad de retirarse en cualquier momento. Por ultimo, se les informd que los
resultados obtenidos se emplearian con fines académicos y se mantendrian en estricto

anonimato, protegiendo asi su privacidad.

3.6 CODIFICACION DE LOS PARTICIPANTES

Para garantizar la confiabilidad de los datos y mantener el anonimato de
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los participantes de la investigacion, se implemento la codificacion de los nombres. A cada
participante le fue asignado un cédigo Unico que consistia en la combinacion de letras y
nameros, permitiendo identificar su perfil sin revelar la identidad. Para identificar a los
usuarios se utilizé el prefijo “U” seguido de un numero secuencial (U011, U02, U03, etc), y
para la identificacién de los cuidadores primarios, se utilizé el prefijo “C” (C01, C02, CO03,
etc). Este enfoque facilitdé la organizacion y el seguimiento de las respuestas durante el

proceso de analisis.

3.7 TECNICA DE ANALISIS DE LOS RESULTADOS

El analisis de los resultados fue realizado a través de la triangulacion
metodoldgica, combinando técnicas de investigacion cualitativas y cuantitativas dentro de
la categoria de triangulacion entre métodos. Este enfoque combind cuestionarios,
observacion directa, documentos y registros en archivos, lo que permitié contrastar y
complementar la informacion recabada mediante las diferentes metodologias.

La triangulacion metodolégica se refiere a la aplicacion de diversos
métodos en la misma investigaciéon para recopilar informacién, contrastando los resultados
y analizando coincidencias y diferencias. Dentro de esta categoria es posible distinguir entre
la triangulacién intramétodos y la triangulacion entre métodos. La triangulacion
intramétodos consiste en utilizar un Unico método de investigacidon que se aplica en
diferentes momentos temporales, aunque se empleen diferentes técnicas de recolecta y
analisis de datos; en cambio, la triangulacion entre métodos consiste en la combinacién de
meétodos cualitativos y cuantitativos de investigacion en la medicion del mismo analisis para

obtener un mayor conocimiento del fendmeno a estudiar (Gavira; Osuna, 2015).

4 RESULTADOS Y DISCUSION

4.1 ANALISIS DE LOS RESULTADOS Y DISCUSION

En este capitulo, se presento el andlisis de los datos utilizando la técnica
de triangulacion entre métodos. Para estructurar las informaciones cualitativas de este

analisis, se llevé a cabo la categorizaciéon de los datos, lo que facilité la identificacion de
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temas y patrones emergentes en la percepcion de los participantes.

De esta forma, fue posible hacer la division en dos categorias:

e La primera hace énfasis en la organizaciéon social del cuidado y la desigualdad
de género en la distribucion de las tareas de cuidado.

El cuidado en salud ofertado mediante la Linea de Atencion en Salud de
las Personas con Discapacidad esta a cargo de instituciones publicas, lo que refleja la
intervencion del Estado como proveedor principal de cuidados en salud (observar grafico
3).

Gréfico 04: instituciones publicas que conforman la Linea de Atencion en Salud de la
Persona con Discapacidad

100%

100%

75%

50%

25%

0%
CER IV uUBs Hospital Centro de
Nutricion Infantil

Fuente: elaboracion propia

A través del andlisis de los datos recolectados en los 51 cuestionarios, fue
posible evidenciar que el 100% de los participantes manifestaron frecuentar exclusivamente
los servicios de las instituciones publicas que conforman la Linha de Atencéo a Saude da
Pessoa com Deficiéncia. Aunque mencionaron que conocian organizaciones de la sociedad
civil que ofertan servicios de rehabilitacién, ningun usuario y cuidador primario expreso
utilizar estos servicios en la actualidad. A sequir, el grafico de las organizaciones de la

sociedad civil que conocen.

Grafico 05: organizaciones de la sociedad civil que atienden a las personas con

discapacidad
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Fuente: elaboracion propia, 2024

Vale resaltar que, durante la aplicacién de los cuestionarios, se observo
gue algunos participantes mostraron reticencia a expresar que podrian estar utilizando
servicios de organizaciones de la sociedad civil. Esta actitud podria relacionarse con la
percepcion de que el acceso a estos servicios interfiere en la atencion que reciben en las
instituciones publicas. Ademas, esta reticencia podria reflejar una preocupacién por como
se percibe su capacidad de acceder a los servicios de salud publica, sefialando una falta
de integracion entre las redes publicas y privadas de apoyo. La expresion de la participante
“mi hijo hace un afio fue atendido en la APAE, pero actualmente solo tiene consultas en el
CER IV” (C04), refuerza la idea de un alejamiento percibido de los servicios de OSC en
beneficio de una atencion publica consolidada, posiblemente entendida como la opcion
“‘estable”.

Conforme lo mencionado, en el protocolo del CER IV consta que la
duracion de la atenciéon individual a los usuarios es de seis (06) a doce (12) meses,
evaluando el plano terapéutico singular para analizar las necesidades y demandas de
reinsercion en las filas de los servicios ofertados, una vez concluido el tiempo maximo de
sesiones (Issa, 2019). Si el tiempo de atencion en el CER IV esta limitado a un periodo
maximo, las expectativas de los usuarios podrian centrarse en la necesidad de una
transicion sin barreras hacia otros servicios publicos o privados para que exista una red
consolidada de cuidados vy, por lo tanto, ampliar el alcance de la atencion continua que
necesitan.

Como apunta Battyany (2014), en relacion con el desequilibrio en la
organizacion social del cuidado, los datos recolectados y las observaciones en el CER IV
permitieron confirmar que el cuidado en salud ofrecido por la Linea de Atencion en Salud
de las Personas con Discapacidad, recae principalmente sobre las instituciones publicas.
Por otro lado, el cuidado primario es la responsabilidad principal de las familias, y

especificamente de las mujeres, lo que refleja la persistente desigualdad de género que
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atraviesan las estructuras sociales y familiares. Como fue observado por la autora, en el
CER VI, el trabajo de cuidado no es solo realizado por las mujeres en sus roles familiares,
sino también por profesionales de salud, mayormente mujeres, encargadas de la atencion
en esta situacién. La alta representacion femenina en ambos sectores — familiar y
profesional — subraya como las responsabilidades de cuidar estan culturalmente asignadas
a las mujeres, aumentando la carga fisica y emocional que enfrentan. Una de las
participantes refirio: “enfrento desafios todos los dias, porque no puedo cuidar de mi hija 'y
trabajar. Tengo que dedicarme solo a cuidarle y no cuento con una red de apoyo que pueda
auxiliarme” (C04).

Asi, la sobrecarga de trabajo no remunerado y la falta de una red de apoyo
limita sus oportunidades de desarrollo profesional y personal, perpetuando un ciclo de
desigualdad que afecta tanto a las cuidadoras como a las personas con discapacidad a su
cargo. Esta realidad exige politicas publicas de cuidado que reconozcan y valoren el trabajo

no remunerado y que contribuyan a la redistribucion del cuidado.

e |a segunda categoria se centra en la accesibilidad a los servicios de salud que
forman parte de la Linha de Atencao a Saude da Pessoa com Deficiéncia.

En esta categoria es importante resaltar que la accesibilidad no se limita
Unicamente al acceso a todo y cualquier espacio, sea este fisico o0 de comunicacion, sino
gue abarca un conjunto de factores interrelacionados. La accesibilidad también engloba la
formacién de los profesionales, promoviendo una atencién integral, equitativa e inclusiva
para garantizar la igualdad de oportunidades considerando las particularidades de cada
usuario (Amorim, 2022).

La rehabilitacion es una estrategia a través de la cual se busca mejorar la
autoeficacia e independencia de las personas con discapacidad y disminuir las dificultades
gue enfrentan en la vida cotidiana. En Brasil este enfoque fue formalizado mediante la
creacion de la Red de Atencién a las Personas con Discapacidad del Sistema Unico de
Salud, la cual estad disefiada para abarcar los distintos niveles de atencién, desde la
atencion primaria hasta la atencién de alta complejidad, integrando los servicios de salud
de forma articulada en todos los niveles de complejidad (Gongalves, 2019).

En el estado de Parana, esta red de cuidados ha sido adaptada bajo la
denominacion de “Linha de Atengédo a Saude da Pessoa com Deficiéncia”, con el objetivo

de optimizar la oferta de cuidados en salud. Sin embargo, los resultados revelan que el
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54,9% de los participantes que frecuentan estos servicios, informaron no tener
conocimiento sobre la existencia de esta Linea de Atencion. Este dato puede estar
relacionado con la reciente actualizacion del nombre a nivel regional, ya que en el ambito
nacional sigue siendo denominada “Rede de Ateng¢do a Saude da Pessoa com Deficiencia’.
La falta de divulgacion de esta informacion podria impactar de forma negativa en el acceso
adecuado a los servicios, lo que subraya la necesidad de pensar estrategias de
comunicacion y orientacion dirigidas a la poblacion, para garantizar mejor accesibilidad y
aprovechamiento de los servicios disponibles en la red de cuidados.

Como se observo durante las visitas, al preguntar sobre la existencia de
una Linea de Cuidados, la reaccion general fue de desconocimiento, reflejando una notable
falta de informacion y divulgacion adecuada acerca de los servicios que esta linea ofrece.
Uno de los participantes refirio “Yo sé que el CER IV atiende a las personas con
discapacidad, pero desconozco si esta vinculado a alguna linea de cuidados” (U05). Esta
respuesta evidencia una brecha significativa en el conocimiento de los usuarios sobre la
estructura de servicios de salud y su interconexion, lo cual puede impactar en la
accesibilidad efectiva a estos servicios. La falta de divulgacion de informacién sobre los
servicios que conforma la Linea de Cuidados sugiere la necesidad de implementar
estrategias de comunicacion y educacidn mas robustas que permitan a los usuarios

comprender los alcances y objetivos de esta red.

Gréafico 06: ¢Sabe que existe una Linea de Atencién a la Salud de las Personas con

Discapacidad?

No

Fuente: elaboracion propia, 2024

Como apunta Merhy (2010), que el transitar por la linea de cuidado

presupone la existencia de una red de servicios que apoye las acciones necesarias, el
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proyecto terapéutico adecuado a las necesidades del usuario, quien guiara el proceso de
trabajo y el acceso a los recursos disponibles para la asistencia.

Ante la falta de estrategias eficaces para divulgar los servicios de la Linea
de Atencién en Salud de la Persona con Discapacidad, del 45% de los participantes que
afirmaron conocer esta linea de cuidados, solo el 30% indicO haber obtenido esta
informacion a través de un médico de la Unidad Basica de Salud (UBS). No obstante, la
mayoria sefalé que su conocimiento fue obtenido mediante referentes no institucionales.

Entre los referentes no institucionales que los participantes utilizan para
obtener informacion, uno expreso: “Buscar las informaciones en internet es mas facil para
mi, y siento que puedo aclarar todas mis dudas, debido a la falta de confianza con el médico
de la UBS” (CQ9) (traduccion propia). Ademas, otro refirio: “Cuando tengo dudas, prefiero
preguntar a amigos cercanos; siento que es una forma segura de informarme, porque ellos
también me ayudan a buscar mas informacién” (UQ7) (traduccion propia). Estas respuestas
reflejan la tendencia a recurrir a fuentes de informacién no formales, como el internet y la
red de apoyo cercana, para suplir la falta de vinculo o confianza con los profesionales de la
salud.

Con este resultado se pone en evidencia la necesidad de fortalecer y
diversificar los medios de comunicacién institucionales, ya que cabe a las instituciones de
salud informar adecuadamente sobre la organizacion y el funcionamiento de esta linea de
cuidados. Se observé que, en ausencia de informaciones oficiales y suficientes, los usuarios
y cuidadores primarios, recurren a redes informales para la busqueda de informaciones, lo

gue puede generar desinformacion o comprension fragmentada del sistema.

Tabla 02: medios a través de los cuales conocieron de la Linea de Atenciéon a la Salud de

la Persona con Discapacidad

Referentes Referentes no
institucionales institucionales
Médico de la UBS 30% TV 9%
Médico del hospital 9% Familiares 13%
Agentes comunitarios 4% Amigos 13%
de salud
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Busqueda de 22%

informacion
Fuente: elaboracién propia, 2024

Entre los tipos de discapacidad identificados en los participantes del

estudio, destacan la discapacidad intelectual y la discapacidad fisica, ambas demandando
una atencion que integre los servicios especializados, asi como en las demas
discapacidades. Estos hallazgos son de gran importancia para comprender el perfil de los
usuarios atendidos en el CER 1V, permitiendo un analisis més detallado del uso de los
servicios de salud disponibles y que se ajustan a sus particularidades, garantizando una

atencion integral.

Gréfico 07: tipos de discapacidad de los participantes del CER IV
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Fuente: elaboracion propia, 2024

Ademas, se encontré que el 12% de los participantes refirid tener mas de
una discapacidad, lo que implica la necesidad de utilizar multiples servicios o una
combinacion de ellos, conforme sus necesidades. Por lo tanto, es posible comprender mejor
la elevada demanda de servicios como psicologia y terapia ocupacional, que estan
estrechamente relacionados con el tipo de discapacidad predominante entre los
participantes, en este caso la discapacidad intelectual, seguida de la discapacidad fisica.
Dicha complejidad y particularidad, refleja la importancia de una atencion integral y

multidisciplinar.

Grafico 08: servicios que informaron utilizar en el CER IV
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Con relacién a la discapacidad intelectual, vale resaltar que el CER IV en
conjunto con instituciones que ofrecen servicios de rehabilitacion intelectual y que tienen
convenio con la Secretaria Municipal de Salud, en el afio 2023, crearon el protocolo de
rehabilitacion intelectual de la red de cuidados a la persona con discapacidad en el &mbito
del Sistema Unico de Salud, para acceder mediante una fila Gnica a los servicios de
atencion especializada, debido a la creciente demanda de los usuarios con necesidad de
diagndstico y rehabilitacion intelectual para disturbios de neurodesarrollo, sospecha de
diagndstico de usuarios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y otras deficiencias. Los
equipos multiprofesionales de las instituciones involucradas pensaron en un modelo de
rehabilitacion integral, que considerara la rehabilitacion intelectual como un trabajo capaz
de integrar y articular las demandas asistenciales de los usuarios (Dos Santos, et al, 2023).

Conforme lo encontrado, es posible destacar la importancia de los equipos
multiprofesionales del CER 1V, los cuales estan organizados en grupos, segun el tipo de
discapacidad (fisica, auditiva, intelectual y visual). Esta division permite estructurar el
proceso de trabajo de acuerdo a las necesidades de cada grupo, garantizando una atencién
centrada en el usuario y sus particularidades (Geraldo; Andrade, 2022).

En relacion con la oferta de los servicios del CER IV, el 92% de los usuarios
y cuidadores primarios, afirmo que los servicios ofrecidos atienden sus necesidades. Sin

embargo, entre los que consideraron que los servicios no son suficientes, la principal
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demanda se relaciona con la falta de sesiones, es decir, el corto periodo de asistencia, que
varia entre seis meses a un afo, dependiendo del progreso del usuario, se reevalla la
duracion del proceso de rehabilitacion en dicho centro para garantizar una atencion
ajustada a sus necesidades. Como refirié una participante: “los servicios que ofrecen en el
CER IV son de calidad, pero infelizmente el periodo de atencion es demasiado corto

conforme las demandas” (C10) (traduccion propia).

Grafico 09: ¢ Considera que los servicios atienden sus/las necesidades?

N

Si

Fuente: elaboracion propia, 2024

Es importante resaltar que el CER IV, es solo uno de los puntos de atencion
dentro de la linea de cuidados en los tres niveles del SUS, y no el Unico. La Red de Cuidados
a la Persona con Discapacidad (RCPD), fue creada para articular e integrar los diferentes
puntos de atencion en el territorio, con el objetivo de cualificar las practicas de cuidado mas
alla de la rehabilitacién en si. No obstante, aun persisten desafios en la articulaciéon entre
estos puntos de atencién, ya que los usuarios perciben que, al finalizar sus terapias en el
CER IV, no existe un proceso de contrarreferencia hacia los servicios de la atencion
primaria.

Esta situacion evidencia una desarticulacion entre los equipos de la
Atencion Basica en Salud y los demas equipos que conforman la Red de Cuidados de la
Persona con Discapacidad, lo que resulta en un cuidado fragmentado y discontinuo.

La derivacion de los usuarios a los servicios de referencia no garantiza la
accesibilidad, ya que recae sobre el usuario o su cuidador primario la responsabilidad de
buscar cupos para ser atendido. Esto se configura como una barrera organizacional, ya que

los servicios no estan organizados para funcionar de acuerdo con lo previsto por la Red de
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Cuidados a la Persona con Discapacidad (Amorim, 2018).

Esta falta de coordinacion y apoyo adecuado en la gestion de los servicios,
compromete la continuidad del cuidado y la eficacia del sistema. Como sefiala (Hilgert,
2019), la referencia se caracteriza por la derivacion de las Unidades Basicas de Salud
(UBS) para los niveles de mayor grado de complejidad (media y alta), y la contrarreferencia
se da por el retorno del usuario de media o alta complejidad para la APS, o sea, cuando la
continuidad del tratamiento requiere de menos recursos tecnoldgicos y terapéuticos como
los disponibles en la atencion primaria.

Las barreras de accesibilidad a los servicios de salud son una problemética
recurrente para los usuarios del CER IV, tal como evidencian los resultados que sefialaron
diversas barreras informadas por los participantes. Para analizar de forma mas detallada,
se elaboré una tabla que clasifica los tipos de barreras de accesibilidad enfrentadas y los
obstaculos especificos que se incluyen en cada categoria. Se observa que el tipo de
discapacidad esta estrechamente relacionado con las barreras enfrentadas.

En particular, las barreras relacionadas con el transporte y la infraestructura
urbana, fueron relatadas por la mayoria de los participantes, quienes expresaron
dificultades de desplazamiento. Esto se debe, en parte, a que el CER IV se encuentra
ubicado en una zona de dificil acceso dentro de la ciudad y el transporte publico es
insuficiente. Como fue expresado por un usuario: “es dificil desplazarme hasta el CER IV
cada vez que tengo sesiones porgue no existen lineas de buses que conecten los diferentes
barrios de la ciudad, asi que demoro casi dos horas para llegar a la consulta” (U12)
(traduccion propia). Ademas, durante las visitas al centro, fue posible constatar estos
desafios de accesibilidad, dada la escasa cobertura de lineas de transporte que transitan
por este sector. Estos hallazgos sugieren la necesidad de evaluar y mejorar las politicas de
transporte urbano para garantizar que los usuarios puedan acceder de mas eficiente y
equitativa a los servicios de salud.

Con relacion a las barreras arquitectonicas es importante resaltar los
desafios que enfrentan las personas con discapacidad visual por la falta de superficie
podotactil dentro del CER 1V, lo que perjudica la autonomia e independencia de las
personas con discapacidad.

Cuando los locales de produccién del cuidado en salud imponen las
barreras mencionadas, la accesibilidad a la salud por las personas con discapacidad queda
extremamente comprometida, esta es una realidad ambigua porque se trata de espacios

gue en teoria el ambiente deberia estar adecuado al acceso de todos los que buscan
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cuidado en salud (Castro; et al., 2022).

Tabla 03: barreras de accesibilidad informadas por los participantes del CER IV

Tipos de barreras Barreras que enfrentan los Mas de una D. D. D. D.
de accesibilidad usuarios del CER IV discapacidad

Fisica Visual Intelectual Auditiva Ostomia

Frecuencia del transporte publico

Barreras de transporte
Conectividad entre diferentes barrios 1 3 1 2 = 2

Barreras arquitecténicas Falta de superficie podotactil = s 3 - - -

Falta de profesionales que se 2 = = = 2 -
comuniquen en LIBRAS
Barreras en la

comunicacién e

informacion . . o
Falta de informaciones los servicios de 2 - - - 1 -

la linea de cuidado

Demora en la fila para 2 2 1 9 - =
ser atendido

Barreras
organizacionales

Servicios insuficientes considerando 1 1 - 4 2 -
la especificad de cada discapacidad

Fuente: elaboracion propia, 2024

Ademas, fue posible identificar una demora significativa en las filas para
gue los usuarios sean atendidos. Vale aclarar, que estas filas no se forman en el espacio
fisico del CER IV, sino que ocurren en el sistema, una vez que el usuario ha sido registrado
para el tipo de atencidén que requiere. Este hecho evidencia el desequilibrio entre la oferta
y la demanda de los servicios de este centro, resaltando que los largos periodos de espera,
gue pueden extenderse hasta dos afos, generan un desgaste emocional considerable entre
los usuarios y cuidadores.

La demora en la fila de espera fue uno de los obstaculos mas mencionados
por usuarios y cuidadores, incluso cuando se les pregunté sobre posibles mejoras en la
comunicacion de los servicios. Esto revela que las barreras organizacionales son multiples
y contribuyen significativamente a la burocratizacién de los servicios, lo que resulta en una
desarticulacion y fragmentacién de la atencion. De esta forma, un trabajo en red efectivo,
con articulacién entre los trabajadores de los diferentes puntos de atencion, podria mejorar
la resolucion de las filas de espera y la discontinuidad en el cuidado (Castro, et al., 2022).
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Es esencial que los profesionales de salud comprendan en profundidad la
RCPCD, sus ofertas, articulaciones y la organizacion de los servicios y los flujos de la red.
Cabe destacar que la informacion es fundamental en la produccion del cuidado y en la
autonomia del usuario, considerandose esencial para el uso adecuado y oportuno de los
servicios de salud. En este sentido, se identificd que el 96% de los encuestados estuvieron
de acuerdo con la forma en que se divulgan las informaciones, considerando los medios de

comunicacion como accesibles.

Gréfico 10: informaciones ofrecidas por las instituciones divulgadas de forma amplia 'y a

través de medios de comunicacién accesibles

100%

96%

75%

50%

25%

2% 2%

0%
Concuerdo fuertemente Concuerdo En desacuerdo

Fuente: elaboracion propia, 2024

Para (Amorim, 2018), un flujo efectivo de comunicacion no se limita
Unicamente al envio de mensajes y si a la capacidad de los individuos para comprender,
evaluar y aplicar la informacion relacionada con la salud de la manera adecuada. Los
resultados mediante las observaciones directas mostraron que el centro no cuenta con
recursos suficientes de apoyo, tanto digitales como impresos, para facilitar el acceso a la
informacion sobre los servicios. Es decir, existe la necesidad de carteles informativos sobre
los flujos de atencidn y servicios ofrecidos, disponibles en formatos aptos para todos los
usuarios.

La implementacién de recursos visuales mejoraria significativamente la
experiencia de los usuarios con discapacidades cognitivas, facilitando su acceso a la

informacion y fortaleciendo la autonomia de los usuarios. Para garantizar una atencion
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inclusiva, es fundamental complementar estos recursos con materiales en braille y
audioguias, atendiendo también las necesidades de usuarios con discapacidades
sensoriales. De esta forma, se podria promover una experiencia mas equitativa y accesible
para todos, contribuyendo a una linea de cuidados més eficiente y centrada en la diversidad
de capacidades de los usuarios.

5 CONSIDERACIONES FINALES

La legislacion brasilefia es considerada avanzada en lo que se refiere a los
derechos de las personas con discapacidad. No obstante, alun existe una distancia
significativa entre lo que esta establecido en las leyes y la concretizacion de estos derechos
en la vida cotidiana, particularmente, en relacién con la igualdad, ciudadania y accesibilidad.
Para cerrar esta brecha, es esencial reflexionar sobre los procesos de habilitacion y
rehabilitacion donde exista un desarrollo de potencialidades, talentos y habilidades que
contribuyen para la autonomia e inclusion de la persona con discapacidad. Tomando en
cuenta que autonomia e inclusiébn no seradn alcanzadas si solo se busca reducir las
incapacidades, sino mediante el desarrollo de acciones articuladas que promuevan el
cuidado en salud e intervenciones sociales que ayuden a minimizar o eliminar las barreras
enfrentadas en los diferentes espacios de la sociedad.

Es necesario que estos procesos se articulen con acciones integradas de
cuidado en salud y con intervenciones que disminuyan o eliminen las barreras que las
personas con discapacidad enfrentar en diversos ambitos de la sociedad. La accesibilidad
a los servicios de salud, es un derecho garantizado a todas las personas de forma universal
e igualitaria en todos los niveles de atencion de la red publica de salud. No obstante, los
datos demuestran que las personas con discapacidad aun enfrentan desafios significativos
para acceder de forma plena a estos derechos, debido a la limitaciéon de las politicas
sanitarias y a la fragmentacion de la atencién, lo que resulta en barreras persistentes de
accesibilidad. Como sanitarista, considero necesario una revision profunda de las politicas
de la organizacion de los servicios de salud para adaptarlas a las necesidades especificas
de cada grupo poblacional.

El caso del CER IV de Foz de Iguazu, ilustra claramente estos desafios. Su
ubicacion en una zona de dificil acceso y la limitada infraestructura del transporte publico
suponen barreras adicionales para los usuarios que dependen de estos servicios. Estas

barreras evidencian una desconexion entre la planificacion de los servicios de salud y las
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condiciones de accesibilidad en la infraestructura urbana, lo que obstaculiza la accesibilidad
a la atencion y limita los efectos positivos que los servicios de salud podrian ofrecer.

También resulta necesario ampliar la comprension del cuidado hacia las
personas con discapacidad, superando la vision limitada a tecnologias de cuidado de alta
densidad material. Se debe integrar otras formas de cuidado que incluyan la escucha activa,
el dialogo, el acogimiento, la educacién permanente y otras estrategias que visibilicen la
dimension subjetiva del proceso de cuidado, promoviendo un enfoque mas holistico y
humanao.

Ademas, fue posible identificar un desajuste en la organizacion social del
cuidado, donde la responsabilidad recae en gran medida sobre las familias, especialmente
en el ambito del cuidado primario. Esto refuerza la necesidad de investigar y debatir mas
sobre temas como la integralidad del cuidado y la corresponsabilidad social, cuestiones que
tienen un enorme potencial para ser discutidas en el campo de la Salud Colectiva.

Garantizar la accesibilidad y la calidad del cuidado a las personas con
discapacidad, requiere una accion articulada entre politicas de salud, accesibilidad urbana
y apoyo social, de forma que se promueva la autonomia y la plena inclusién de estos
individuos en la sociedad. El trayecto hacia la efectivizacidn de los derechos de las personas
con discapacidad es largo, pero necesario para continuar construyendo una salud inclusiva

y equitativa.
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ANEXOS

ANEXO A — CUESTIONARIO PARA CUIDADORES PRIMARIOS

GENERO....ccttiiiiiiiniaa e e e e e e e e eeeeeneeainneaes
VINCULO COM A PESSOA COM DEFICIENCIA. ...ccuuuiieiiiiiiaa e et eeeeeiia e
TIPO DE DEFICIENCIA. ......uiiiieiiiiaaeeaeeenes PERMANENTE () ADQUIRIDA ()

1. QUAIS DAS INSTITUICOES QUE ATENDEM AS PESSOAS COM DEFICIENCIA NA AREA DA SAUDE DO
MUNICIPIO DE FOZ DO IGUAGU VOCE CONHECE?

2. VOCE CONHECE DA EXISTENCIA DA LINHA DE ATENCAO A SAUDE DA PESSOA coM DEFICIENCIA E

OS SERVICOS QUE OFERECE?
Sim () NAo ()
2.1 COMO SOUBE DELES?

2.2 QUAIS DESSES SERVIGOS VOCE UTILIZA? . ..ceeeiiie e ettt e et eeeeeatinn e e e eeeenns
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2.3. CONSIDERA QUE ESSES SERVICOS ATENDEM AS NECESSIDADES DA PESSOA COM

DEFICIENCIA?
SiM () NAo () SEESCOLHEU “NAO” EXPLIQUE

3. QUAIS TIPOS DE DIFICULDADES A PESSOA COM DEFICIENCIA ENFRENTA QUANDO ACESSA ESSES

SERVICOS?

4. AS INFORMACOES OFERECIDAS PELAS INSTITUICOES QUE VOCE FREQUENTA SOBRE SERVICOS DE
ATENCAO AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS SAO AMPLAS E DIVULGADAS MEDIANTE CANAIS DE

COMUNICACAO ACESSIVEIS.
CONCORDA FORTEMENTE ( )
CONCORDO ()

DiscorbO ()

DISCORDO FORTEMENTE ()

4.1. CONSIDERA QUE O CONTEUDO DESSAS INFORMAGCOES E SUFICIENTE E ADEQUADO EM

RELACAO AS NECESSIDADES DA PESSOA COM DEFICIENCIA?
Sim () NAO () SEESCOLHEU O “NAO” EXPLIQUE

4.2 VOCE TEVE DIFICULDADE EM COMPREENDER AS INFORMACOES FORNECIDAS PELOS

PROFISSIONAIS DOS SERVIGOS QUE FREQUENTA?
SiMv () NAO () SE ESCOLHEU O “SIM” EXPLIQUE

5. DE QUE FORMA DEVERIA MELHORAR A COMUNICAGCAO DOS SERVICOS QUE VOCE FREQUENTA, NA

SUA OPINIAO?
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ANEXO B — CUESTIONARIO PARA USUARIOS

GENERO.....uuiiiiiiieiiiieeeee e e

TIPO DE DEFICIENCIA. .....uneeiieiiiaeeeeeeeiennns PERMANENTE () ADQUIRIDA ()

1. QUAIS DAS INSTITUIGOES QUE ATENDEM AS PESSOAS COM DEFICIENCIA NA AREA DA SAUDE DO
MUNICIPIO DE FOZ DO IGUAGU VOCE CONHECE?

2. VOCE CONHECE DA EXISTENCIA DA LINHA DE ATENGCAO A SAUDE DA PESSOA cOM DEFICIENCIA E
OS SERVICOS QUE OFERECE?

Sim () NAO ()

2.1 COMO SOUBE DELES?

2.2 QUAIS DESSES SERVIGOS VOCE UTILIZA?...ccitiiee e ettt e et e et e e e eeaenn e

2.3. CONSIDERA QUE ESSES SERVICOS ATENDEM AS NECESSIDADES DA PESSOA COM DEFICIENCIA?
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SiM () NAo () SEESCOLHEU “NAO” EXPLIQUE

3. QUAIS TIPOS DE DIFICULDADES A PESSOA COM DEFICIENCIA ENFRENTA QUANDO ACESSA ESSES

SERVICOS?

4. AS INFORMACOES OFERECIDAS PELAS INSTITUICOES QUE VOCE FREQUENTA SOBRE SERVICOS DE
ATENCAO AS PESSOAS COM DEFICIENCIAS SAO AMPLAS E DIVULGADAS MEDIANTE CANAIS DE

COMUNICACAO ACESSIVEIS.
CONCORDA FORTEMENTE ( )
CONCORDO ()

DiscorbO ()

DISCORDO FORTEMENTE ()

4.1. CONSIDERA QUE O CONTEUDO DESSAS INFORMACOES E SUFICIENTE E ADEQUADO EM RELACAO

AS NECESSIDADES DA PESSOA COM DEFICIENCIA?
Sim () NAO () SE ESCOLHEU 0 “NAO” EXPLIQUE

4.2 VOCE TEVE DIFICULDADE EM COMPREENDER AS INFORMACOES FORNECIDAS PELOS

PROFISSIONAIS DOS SERVIGOS QUE FREQUENTA?
SiMv () NAO () SE ESCOLHEU O “SIM” EXPLIQUE

5. DE QUE FORMA DEVERIA MELHORAR A COMUNICAGCAO DOS SERVIGCOS QUE VOCE FREQUENTA, NA

SUA OPINIAO?
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
Prezado(a) Sr.(a):

1 — Convite a participacéo na pesquisa

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa PERCEPCAO DOS USUARIOS
SOBRE A ACESSIBILIDADE AOS SERVICOS DA LINHA DE ATENCAO A SAUDE DA
PESSOA COM DEFICIENCIA DO ESTADO DO PARANA. ESTUDO DE CASO NO CER
IV DO MUNICIPIO DE FOZ DO IGUACU — PR. Sua participagéo é voluntaria, e vocé pode
recusar-se a participar da pesquisa sem que isso implique em qualquer desvantagem
pessoal. Se vocé concordar em participar, ndo estara assumindo qualquer responsabilidade
sobre o desenvolvimento da pesquisa. Vocé ndo pagara nem recebera para participar do
estudo.

2 — Direito de esclarecimento e carater voluntario da participacdo na pesquisa

Além das informacfes existentes neste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, vocé
podera requerer esclarecimentos sobre a pesquisa a qualquer momento, e tudo lhe sera
respondido. Vocé é livre para recusar-se a participar ou retirar seu consentimento a
gualquer momento, interrompendo a realizacdo da entrevista da qual esteja participando.

3 —Justificativa e importancia da pesquisa:

Esta pesquisa esta sendo realizada para elaboracédo do Trabalho de Concluséo de Curso,
do curso de Saude Coletiva da Universidade Federal da Integragcédo Latino-americana. Sua
realizacdo é relevante porque podera auxiliar na identificacdo e melhor compreenséo da
acessibilidade aos servicos de saude que conformam a Linha de Atencdo a Salde da
Pessoa com Deficiéncia, assim como das necessidades e desafios em salde das pessoas
com deficiéncia e seus cuidadores primarios.

4 — Participagédo nos procedimentos da pesquisae sigilo daidentidade do informante:
Na qualidade de participante desta pesquisa, vocé sera solicitado a responder um
guestionario aplicado a usuarios e cuidadores primarios do Centro Especializado em
Reabilitacdo Dr. Carlos Azeredo de Foz do Iguacu—PR. Os resultados obtidos serao
divulgados apenas de modo agrupado. Vocé nao sera identificado em qualquer publicacéo
gue possa resultar deste estudo.

5 — Riscos aos participantes

A realizacdo da pesquisa apresenta o risco de exposicdo dos participantes perante a
opinido sobre a acessibilidade aos servicos de saude. No intuito de preservar 0s
entrevistados e obter respostas fidedignas, serdo adotados os seguintes procedimentos: a
identidade dos participantes sera conhecida exclusivamente pela pesquisadora e pela
docente orientadora; na transcricdo dos questionérios serdo empregados pseudénimos, a
fim de preservar a identificacdo dos participantes; na redacdo do Trabalho de Concluséo
de Curso também nao serdo identificados os participantes, utilizando-se pseud6énimos; e,
finalmente, as transcricbes dos questionarios serdo mantidas em arquivo sob a
responsabilidade do Curso de Saude Coletiva da UNILA, e utilizadas exclusivamente para
fins académicos.

6 — Beneficios
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Espera-se a obtengao dos seguintes beneficios com a realizagao da pesquisa: a) conhecer
a percepgao dos usuarios e cuidadores sobre a acessibilidade aos servigos de saude por
parte das pessoas com deficiéncia; b) Ofertar dados para futuras possiveis pesquisas, a
fim de identificar e analisar as barreiras de acessibilidade aos servigcos de saude que
enfrentam as pessoas com deficiéncia e sus cuidadores; c) o relatério final da pesquisa
sera disponibilizado a Secretaria de Saude do Municipio de Foz do Iguacgu /PR,
possibilitando o conhecimento aprofundado sobre os desafios enfrentados pelas pessoas
com deficiéncia na acessibilidade aos servigos publicos de saude que conformam a Linha
de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia ; d) o presente trabalho podera propiciar a expanséo
da compreensao sobre o direito a saude das pessoas com deficiéncia; e€) as informagdes
analisadas poderao ser uteis a gestores e profissionais da saude; f) a realizagdo da
pesquisa possibilitara o cumprimento de etapa académica na formagao da discente Margine
lleana Toledo Pérez, atualmente matriculada no Curso de Bacharelado em Saude Coletiva
da Universidade Federal da Integragao Latino-Americana.

7 — Responsaveis pela realizagcdo da pesquisa:

a) Pesquisadora: Margine lleana Toledo Pérez, discente de graduacao do Curso de Saude
Coletiva da Universidade Federal da Integragdo Latino-americana, e-mail:
mit.perez.2019@aluno.unila.edu.br

b) Pesquisadora: Silvia Lilian Ferro, docente do Instituto Latino-americano de Economia,
Sociedade e Politica, da Universidade Federal da Integracdo Latino-americana, e-mail:
lilian.ferro@unila.edu.br

Telefone para contato: (45) 98431-2855

Nome da instituicdo: Universidade Federal da Integracdo Latino-americana

Endereco completo: Av. Tarquinio Joslin dos Santos, 1000 - Polo Universitario, Foz do
Iguacu—PR, 85870-650.

Telefone: (45) 3529-2764

Em caso de duvidas, vocé podera contatar os pesquisadores pelos enderecos eletrénicos
ou pelo telefone acima indicado, ou, se preferir, podera comparecer ao campus da UNILA,
no endereco indicado.

8 — Comité de Etica em Pesquisa de referéncia

Em caso de duvidas, ou de insatisfacdo com os esclarecimentos e providéncias adotadas
pelos pesquisadores responsaveis, vocé também poderd recorrer ao atendimento do
Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos do Centro Universitario
Dinamica das Cataratas (UDC), cujo telefone e dados dos responsaveis sédo indicados
abaixo:

Endereco: R. Castelo Branco, 440 - Centro, Foz do Iguacgu - PR, CEP: 85852-010
Telefone: (45) 3523-6900

9 — Declaracao de consentimento livre e esclarecido do participante

Eu, fui
informado(a) dos objetivos e procedimentos da pesquisa de maneira clara e detalhada, e
me foi dada a oportunidade de esclarecer duvidas. Declaro que concordo em patrticipar da
pesquisa, na qualidade de informante. Sei que em qualquer momento poderei solicitar
novas informacgdes, bem como retirar meu consentimento, se assim desejar.
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Nome e assinatura do Participante
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