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RESUMO

Esta pesquisa foi realizada com intuito de apresentar um estudo de campo e descritivo relacionado
ao processo de liberacdo da gratuidade nos transportes coletivos urbanos na Cidade de Manaus as
Pessoas com Deficiéncias e Patologias cronicas, mediado pela Lei Orgénica do Municipio de

Manaus— LOMAN, e pelo Decreto Municipal n® 1.128, de 29 de julho de 2011, que regulamenta
os critérios de liberacdo da gratuidade. Observou-se que embora o beneficio da gratuidade nos
transportes coletivos tenha sido implantado pelo poder publico municipal na intencdo de garantir
melhoria na qualidade de vida das Pessoas com Deficiéncia — PCDs —, ainda existe uma camada
dessa populacdo que ndo usufrui de tal beneficio, nessa, se pode destacar os portadores da
patologia lupus, que embora seja uma doenca inflamatoria cronica de origem autoimune, cujos
sintomas podem comprometer a mobilidade, ndo estd amparada no Decreto que regulamenta a
gratuidade. Desta forma, esta pesquisa tem como objetivo principal Apresentar um estudo que
aponte a possibilidade de inclusdo dos portadores da patologia lipus no grupo de beneficiérios da
gratuidade no sistema de transporte coletivo urbano em Manaus.

Palavras Chave: Transporte Coletivo Urbano. Pacientes lupicos. Mobilidade.



ABSTRACT

This research was carried out with the purpose of presenting a field and descriptive study related to
the process of liberation of gratuity in urban collective transportation in the City of Manaus to
People with Disabilities and chronic pathologies, mediated by the Organic Law of the Municipality
of Manaus — LOMAN and By Municipal Decree No. 1,128, of July 29, 2011, which regulates the
criteria for the release of gratuity. It was observed that although the benefit of gratuitousness in
collective transportation was implemented by the municipal public authorities in an attempt to
guarantee an improvement in the quality of life of People with Disabilities (PCDs), there is still a
layer of this population that does not has this benefit. It is possible to highlight the patients with
lupus pathology, which although it is a chronic inflammatory disease of autoimmune origin, whose
symptoms may impair mobility, is not covered by the Decree that regulates gratuity. Thus, this
research has as main objective To present a study that points out the possibility of inclusion of the
patients with lupus pathology in the group of beneficiaries of gratuitousness in the urban collective
transportation system in Manaus.

Keywords: Urban Public Transport. Patients with lupus. Mobility.
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1. INTRODUCAO

O presente trabalho se direciona a apresentar um estudo relacionado a mobilidade urbana,
designadamente as pessoas com deficiéncia e/ou patologias crénicas, apontando a necessidade
de inclusdo dos portadores da patologia lupus ao grupo de beneficidrios da gratuidade no

sistema de transporte coletivo da cidade de Manaus.

1.1. DO CONTEXTO AO PROBLEMA

O transporte coletivo urbano exerce um papel fundamental no desenvolvimento das
cidades e nas vidas das pessoas, tratando-se de um servico de carater essencial, conforme
garante a propria Constituicdo da Republica Federativa do Brasil.

Dados do IBGE (2010) revelam que cerca de um terco da populagdo brasileira pode
apresentar algum tipo de restricdo de mobilidade, estando inclusas neste universo, as pessoas
com deficiéncia, idosas e com alguma doenca crbnica, que também podem ser designadas como
pessoas com restri¢cdo de mobilidade.

Na intencdo de afiancar o direito de ir e vir garantido constitucionalmente e também de
oferecer mais qualidade no transporte as pessoas com deficiéncia e mobilidade reduzida, a
gestdo publica de Manaus, implantou por meio de Decretos e Leis Municipais, beneficios que
contribuem para a qualidade de vida dessas pessoas, visando ainda contemplar o lado social.
Dentre esses beneficios esta inserido o direito a gratuidade nos transportes coletivos urbanos de
passageiros.

Embora o beneficio da gratuidade nos transportes coletivos tenha sido implantado pelo
poder pablico municipal na intencdo de garantir melhoria na qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia — PCDs, ainda existe uma camada dessa populacdo que ndo usufrui de tal beneficio.

O Decreto Municipal n® 1.128 regulamenta os critérios para a liberacdo da gratuidade,
porém ndo contempla os portadores da patologia Lupus, embora seja uma doenca inflamatoria
crbnica de origem autoimune, cujos sintomas podem acometer diversos 0rgaos, a ponto de
comprometer a mobilidade.

Desta maneira, este estudo busca saber qual a possibilidade de inclusdo dos lupicos e
como estabelecer critérios de incapacidade fisica e funcional para os mesmos, com fins de

obtenc&o de gratuidade no transporte coletivo urbano na cidade de Manaus?
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1.2. OBJETIVOS

1.2.1. Geral

Apresentar um estudo que aponte a possibilidade de inclusdo dos portadores da patologia
lUpus no grupo de beneficidrios da gratuidade no sistema de transporte coletivo urbano em

Manaus.

1.2.2. Especificos

e Levantar questdes sobre mobilidade urbana e as pessoas com deficiéncias;

¢ Realizar um breve levantamento bibliografico sobre a patologia lupus;

e Delinear o perfil dos individuos com lGpus que solicitaram o beneficio da gratuidade
no sistema do transporte coletivo de Manaus, junto a SMTU,;

e Descrever os procedimentos legais adotados pela SMTU sobre a mobilidade urbana no
que se refere a gratuidade no sistema de transporte coletivo.

e Apontar o uso do modelo padronizado, formulado a partir de critérios internacionais de
atividades da doenca (SLEDAI) e dano definitivo (SLICC).

1.3. JUSTIFICATIVA

Os conceitos de mobilidade como capacidade de um individuo deslocar-se e o de
acessibilidade como oportunidade que ele tem de participar de uma atividade ou alcancar
determinado local, representam uma preocupacdo mundial, pelo fato de implicarem nas
condicdes de vida da populacdo, especialmente das pessoas com deficiéncia ou mobilidade
reduzida.

Atualmente, cerca de um terco da populacdo brasileira pode apresentar algum tipo de
restricdo de mobilidade, considerando-se apenas 0s aspectos fisicos da questdo (IBGE, 2010).
Neste universo, estdo inseridas as pessoas com deficiéncia fisica, idosas e com doenca cronica,
as quais podem, além disso, serem denominadas como pessoas com restricdo de mobilidade.

Segundo Brandit (2014), uma das problematicas que atravessam o cotidiano dos usuarios
com doenca cronica € a restricdo de mobilidade, em seus aspectos fisicos, sociais e econdémicos.
As doencas cronicas, sobretudo as ndo transmissiveis, quando ndo acarretam a morte, podem
resultar em restricdo da mobilidade, permanente ou temporaria, devido a evolucéo da doenca ou
ao tratamento realizado, afetando diferentes dimensdes da vida cotidiana dos adoecidos.

A mobilidade compreende a facilidade de deslocamento das pessoas e bens na cidade em
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funcdo das complexas atividades nela desenvolvidas, constituindo um componente da qualidade
de vida aspirada por seus habitantes (SOUZA, 2009). O mesmo relata que mobilidade diz
respeito as condicbes das pessoas em se movimentar sobre o espaco urbano, utilizando os
espacos e recursos disponiveis e acessiveis de circulacao.

Na intengdo de proporcionar melhor qualidade no que diz respeito a mobilidade e
acessibilidade das pessoas com deficiéncias e mobilidade reduzida, especificamente na area do
transporte, a gestdo pablica de Manaus, vem concretizando melhoras significativas em sua frota
de transporte coletivo urbano, considerando que 75% dos veiculos possuem rampa de elevacao
para o embarque e desembarque de cadeirantes, ndo podendo deixar de serem citados, Leis e
Decretos, implantados no intuito de afiancar essa melhoria (SMTU,2016).

Na cidade de Manaus, o direito a mobilidade urbana das pessoas com deficiéncia e
patologias cronicas encontra-se mediada pela Lei Organica do Municipio e pelo Decreto
Municipal n° 1.128/2011, principais marcos de instituicdo e regulacdo do servico de transporte
publico de passageiros no municipio, bem como das gratuidades (SMTU,2016).

A Superintendéncia Municipal de Transporte Urbano — SMTU, o érgéo gestor responsavel
pela emissdo dos cartbes de gratuidade destinados a pessoa com deficiéncia e/ou patologias
cronicas, conforme garantia por meio da Lei Orgéanica do Municipio de Manaus — LOMAN,
recebe frequentemente pessoas portadoras da patologia lGpus a fim de obter o tal beneficio, no
entanto, a solicitacdo é negada em razdo de tal grupo ndo esta especificado no regulamento que
trata sobre isen¢do do pagamento de tarifas, conforme acompanhamento na SMTU.

Em um contexto social, a importancia deste trabalho reside na necessidade de se refletir
sobre a inclusdo dos portadores da patologia lUpus ao grupo de beneficiarios da gratuidade ao
Sistema de Transporte Coletivo Urbano de Manaus, considerando que a Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil de 1988 tem como principios basicos, a isonomia, a igualdade e
a dignidade da pessoa humana; dignidade que visa o bem-estar de todos e principalmente para

facilitar a vida de quem por algum motivo tem sua mobilidade reduzida.

1.4. DELIMITACAO DO ESTUDO

Esta pesquisa abordou o processo de liberacdo da gratuidade nos transportes coletivos
urbanos da Cidade de Manaus, gerenciada pela SMTU, unidade de observagdo desta pesquisa
destinada as pessoas com deficiéncias e patologias crénicas, com a finalidade de subsidiar uma
proposta ao poder publico municipal que vise a inclusdo dos portadores da patologia lupus em
tal beneficio.
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1.5. ESTRUTURA DA DISSERTACAO

A presente dissertacdo estruturou-se em cinco capitulos, dispostos com base numa
sequéncia l6gica primando pelo entendimento do assunto abordado. No capitulo 1, esta contida
a introducéo, que discorre sobre a definicdo do tema, expondo uma rapida contextualizacdo dos
objetivos que alicercam o estudo, apresentando ainda, a justificativa da abordagem estudada
enfatizando a importancia da realizacdo desta pesquisa, bem como a delimitacdo da mesma.

O capitulo 2 é composto pela revisdo da literatura, abordando o conceito de mobilidade
urbana, com énfase em gratuidade no sistema de transporte coletivo urbano e regulamento para
pessoas com deficiéncia e finalizando com uma comparacdo entre modelos relacionados a
gratuidade em outras regides do Brasil.

Os elementos metodolégicos sdo abordados no capitulo 3, apresentando também a
fundamentacdo, aspectos éticos, local da pesquisa, populacdo de estudo, caracteristicas da
amostra, tamanho da amostra, procedimentos adotados na realizacdo da pesquisa, a coleta dos
dados e o tratamento dos dados pesquisados.

No capitulo 4 desta dissertacdo abordou-se a apresentacdo dos resultados. Nele foi
detalhada a caracterizacdo da amostra avaliada, caracteristicas demograficas dos individuos com
LES, caracteristicas socioecondmicas dos individuos com LES, caracteristicas de mobilidade
dos individuos com LES e Adequacédo de formulario para inclusdo dos individuos com LES no
beneficio da gratuidade nos Transportes coletivos da cidade de Manaus.

O capitulo 5 discorreu acerca das conclusdes e as referéncias bibliograficas utilizadas que

serviram de base para a realizacdo desta dissertacao.



20

2. REVISAO DA LITERATURA

2.1. MOBILIDADE URBANA

A mobilidade urbana estd em voga e vem sendo discutida em toda parte do mundo,
principalmente nos grandes centros urbanos onde o crescimento populacional aliado ao aumento
do namero de veiculos motorizados vem causando grande preocupagdo aos seus gestores.

O conceito de Mobilidade urbana estd diretamente relacionado as condi¢fes oferecidas
pelas cidades para garantir a livre circulacdo de pessoas entre as suas diferentes areas de
deslocamento dentro do perimetro urbano. Essa possibilidade de locomocéo deve ser provida,
de maneira que seus habitantes possam exercer seu direito de ir e vir livremente, de forma
rapida e eficiente, devendo ser disponibilizada a infraestrutura e as ferramentas para essa
movimentacao.

Para Kleiman (2011), a mobilidade urbana consiste em uma combinagdo entre 0s meios
pessoais, 0s sistemas de circulacdo e os modais de transporte a disposi¢cdo no lugar e no
contexto de vida dos sujeitos. Esta diretamente relacionada as possibilidades de o cidaddo ter
acesso aos direitos sociais tais como: educacao, saude, lazer e ao trabalho, bem como aos meios
para acessar 0S Servicos e 0s equipamentos coletivos dos quais necessita.

Deste modo, a mobilidade urbana estd diretamente relacionada ao conjunto de politicas
publicas, que devem promover a populacdo em geral, o direito de ir e vir, principalmente na
esfera do transporte coletivo proporcionando o acesso amplo e democratico ao espaco urbano,
por meio da priorizacdo desse modo de transporte de maneira efetiva, social e inclusiva.

Pena (2016) considera que a mobilidade urbana refere-se as condi¢des de deslocamento da
populacdo no espaco geografico das cidades. Para esse mesmo autor o termo é geralmente
empregado para referir-se ao trénsito de veiculos e também de pedestres, seja por meio do
transporte individual, ou do uso de transportes coletivos.

A Lei n® 12.587 de 03 de Janeiro de 2012, institui as diretrizes e instrumentos da Politica
Nacional de Mobilidade Urbana (Brasil, 2012) e seu principal objetivo é contribuir para o
acesso universal a cidade, por meio do planejamento e da gestdo democratica do Sistema
Nacional de Mobilidade Urbana. O artigo 23 dessa Lei prevé varios instrumentos de gestdo,
dentre esses, ha previsdo expressa de “restri¢ao e controle de acesso e circulacdo, permanente ou
temporario, de veiculos motorizados em locais e horarios predeterminados” e também a

implantacdo das chamadas faixas exclusivas para o transporte publico coletivo.
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Outro destaque que merece ser citado, apontado no artigo 23 da Lei de Mobilidade

urbana, diz respeito a possibilidade de implantagdo do “pedagio urbano”:

“Art. 23, inciso III - aplicacdo de tributos sobre modos e servigos de transporte
urbano pela utilizagdo da infraestrutura urbana, visando a desestimular o uso de
determinados modos e servicos de mobilidade, vinculando-se a receita a aplicacdo
exclusiva em infraestrutura urbana destinada ao transporte puablico coletivo e ao
transporte ndo motorizado e no financiamento do subsidio publico da tarifa de
transporte publico, na forma da lei;”

Podemos afirmar que a mobilidade urbana deve ser considerada um fator prioritario para
qualquer gestor publico. Entretanto, é necessario compreender a necessidade de mobilidade
como um fator preponderante da sociedade; dessa feita, € necessario igualmente compreender
sua articulagdo com as demais politicas urbanas, contemplando inclusivamente acbes de
preservacdo do meio ambiente.

De acordo com Almeida et.al (2013) a mobilidade esta relacionada com o deslocamento
das pessoas no espaco urbano, que deve facilitar o percurso e ndo dificultar, para tal, se faz
necessario a existéncia de ruas limpas, seguras, arborizadas, pouco ruidosas, com calcadas
amplas, dotadas de mobiliario urbano confortavel, iluminacdo adequada, sinalizagdo e com total
acessibilidade, desta feita, proporcionando um deslocamento confortavel e seguro num tempo
razoavel.

A aprovacdo da Lei de Mobilidade Urbana Nacional, Lei n° 12.587, em 03 de janeiro de
2012, é um grande avanco na legislacdo nacional ao permitir que ocorra a ampliagdo, tanto no
conceito quanto na legislacéo, sobre a politica de mobilidade urbana nacional ao impor em forca
de Lei no enfrentamento dos problemas relacionados a mobilidade urbana (BRASIL, 2012).

Sudario e Alves (2013) asseguram que o0 objetivo principal da Lei de mobilidade urbana é
propor mudancas na matriz modal dos municipios brasileiros na medida em que coloca como
foco das acbes 0s modos ndo motorizados e o transporte publico em detrimento dos motorizados
e individuais, automdveis e motocicletas, reduzindo assim o quadro de insustentabilidade das

cidades brasileiras, principalmente as de médio e grande porte.

De acordo com Raia Jr (2000):

“Na geografia urbana, o deslocamento nas cidades é analisado e interpretado em
termos de um esquema conceitual que articula a mobilidade urbana, que sdo as
massas populacionais e seus movimentos; a rede representada pela infraestrutura
que canaliza os deslocamentos no espaco e no tempo; e os fluxos, que sdo as
macro decisBes ou condicionantes que orientam 0 processo No espago”.
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O crescente nimero de veiculos individuais promove o inchago do transito, dificultando a
locomoc&o ao longo das &reas das grandes cidades, principalmente nas regifes que concentram

a maior parte dos servigos e empregos.

“A mobilidade urbana para a construcdo de cidades sustentaveis sera entdo
produto de politicas que proporcionem o acesso amplo e democratico ao espaco
urbano, priorizem os modos coletivos e ndo motorizados de transporte, eliminem
ou reduzam a segregacdo espacial, e contribuam para a inclusdo social

favorecendo a sustentabilidade ambiental”. (BRASIL, 2007a).

Segundo Brasil (2004b), as cidades, de maneira geral, constituem-se o cenario das
contradicGes econdmicas, sociais e politicas. Seu sistema viario é um espaco em constante
disputa entre distintos atores, tais como: pedestres, condutores e usuarios de automoveis,
caminhdes, onibus e motos, dentre outros.

Desta forma, de acordo com Souza (2013), o desafio dos governos é equilibrar o acesso ao
automavel por parte dos grupos sociais que anteriormente estavam impedidos de possui-los e a
necessidades de promover a mobilidade urbana coletiva por meio de uma melhor circulacdo nas
vias urbanas, trabalhando para diminuir os acidentes de transito, 0s constantes
congestionamentos e os efeitos nocivos ao meio ambiente pela queima de combustivel e outros
fatores relacionados.

Segundo Norte Filho (2010), o Estatuto da Cidade criou uma série de instrumentos para
gue a administracdo da cidade pudesse buscar seu desenvolvimento urbano, sendo principal o
Plano Diretor, que € "o instrumento basico da politica de desenvolvimento e expansdo urbana",
obrigatorio para municipios e que devem articular os outros interesses da cidade. Desta forma, a
Lei n®10.257/2001- Estatuto da Cidade estabelece:

“Considera-se operacao urbana consorciada o conjunto de intervencdes e medidas
coordenadas pelo Poder Publico municipal, com a participagdo dos proprietarios,
moradores, usuarios permanentes e investidores privados, com o objetivo de

alcancar em uma area transformagdes urbanisticas estruturais, melhorias sociais e
a valorizagdo ambiental” (81° do artigo 32,).

A lei reflete em seu escopo os conflitos de interesses na disposicdo para tomadas de
medidas de coordenadas, parecendo utopia pensar em seguir o rito descrito na propria lei. Ao
Poder Publico municipal, cabe utilizar-se da politica da boa vizinhanga, ndo prevista no
arcabouco legal. Desta forma, contribui peremptoriamente para o bom andamento da
degradacdo na mobilidade urbana.

De acordo com o Instituto Polis (2005, p.16), o Estatuto da Cidade também traz beneficios

ambientais aos grandes centros urbanos ao estimular a instalagédo da populacdo de baixa renda
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em areas dotadas de infraestrutura e evitar a ocupacgéo de areas frageis ambientalmente.

Segundo Pena (2016), as principais solucdes para o problema da mobilidade urbana seria
0 estimulo aos transportes coletivos publicos, todavia é preciso ampliar os debates,
regulamentando agdes publicas para o interesse da questdo. O tempo com o deslocamento, é
outra questdo que precisa ser resolvida e que vem acrescendo ndo sé pelos excessivos
congestionamentos e transito lento nas ruas das cidades, mas também pelo crescimento
desordenado das cidades, com o avango da especulacdo imobiliaria e a expansdo das areas
periféricas.

A mobilidade pode, entdo, ser atribuida como um recurso social importante e integrante da
sociedade, isto é, diretamente relacionado ao deslocamento de pessoas entre as diferentes
hierarquias socio espaciais. Assim os fatores principais que vao interferir diretamente na
mobilidade que envolve, principalmente, a renda. Tais fatores socioeconémicos diferenciam e
determinam as condicOes de cada pessoa ou grupo social que precisa movimentar pelo espago
urbano (KLEIMAN, 2011).

2.1.1. Acessibilidade

Teoricamente, sob prisma mais tradicional, a acessibilidade é vista como a habilidade de
movimentar-se tdo somente e, segundo tal entendimento, a referida capacidade de movimentagéo
depende das condicdes fisicas e econdmicas de um determinado individuo. (VASCONCELLOQOS,
2001).

No Brasil, o tema acessibilidade passou a ser discutido mais enfaticamente a partir de 1998,
com o Projeto de Lei 4767/98 (BRASIL, 1998) que indica normas gerais e critérios basicos para
a promocdo da acessibilidade de pessoas com deficiéncia ou com mobilidade reduzida
(MANZINI, 2010).

A partir de entdo, foi se tornando mais evidente que a acessibilidade devera seguir o padrdo
do desenho universal, onde 0s equipamentos urbanos, mobiliarios e meios de transportes sejam

tencionados para todos.

Para Paula e Bueno (2006), o desenho universal busca respeitar a diversidade humana
procurando romper com a visao de uma arquitetura voltada para um ideal de homem ou a um

pretenso homem médio.



24

Segundo Peixoto (2005), a acessibilidade ndo recai somente sobre o &mbito arquitetonico,
existe também uma série de outras barreiras limitadoras que sdo alentadas tanto pela exigéncia
das pessoas que compdem a sociedade quanto pela legislacdo vigente. E resultado da participacio

social, com normatizacao legal, promovendo o bem comum, conforme representado na Figural.

Figura 1 - Representacdo grafica de acessibilidade.

Qualidadede vida 3
- Beneficlaatodos
ACESSIBILIDADE q Exigénclalegal
Compromisso de
Exigéncias das “solidariedade
pessoas VA Z

Fonte: Peixoto (2005, p.16)

A Lei Federal n° 10.098, define acessibilidade como possibilidade e condi¢do para
utilizacdo, com segurancga e autonomia, dos espacos, mobiliarios e equipamentos urbanos, das
edificacOes, dos transportes e dos sistemas e meio de comunicacgédo por pessoa com deficiéncia ou

mobilidade reduzida.

Segundo a NBR da ABNT 9050 (2004), acessibilidade tem como defini¢do “possibilidade
e condicao de alcance, percepcdo e entendimento para a utilizagdo com seguranca e autonomia de

edificacOes, espaco, mobiliario, equipamento urbano e elementos”.

Também define o que vem a ser acessivel:

“Espago, edificacdo, mobiliario, equipamento urbano ou elemento que possa ser
alcangado, acionado, utilizado e vivenciado por qualquer pessoa, inclusive aquelas
com mobilidade reduzida. O termo acessivel implica tanto acessibilidade fisica
como de comunicacdo.” (NBR 9050/2004)

Quando uma pessoa com deficiéncia estd em um ambiente acessivel, suas atividades séo
preservadas, e a deficiéncia ndo afeta suas fun¢des. Em uma situagdo contraria, “alguém sem
qualquer deficiéncia colocado em um ambiente hostil e inacessivel pode ser considerado
deficiente para esse espago” (CAMBIAGHI, 2007, p.81).

Para Rodrigue et. al. (2009) apud Pinto (2012) a acessibilidade esta associada a facilidade

de movimentacdo de passageiros, cargas ou informagGes. Além disso, possui relacdo com o0s
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custos referentes a atividade de transporte, bem como com o tipo de produto a ser transportado.

Ademais, outros fatores podem influenciar, tais como politicos, leis, regulamentos e tarifas.

De acordo com a definicéo tracada pelo Programa Brasileiro de Mobilidade Urbana (2006),
a acessibilidade equivale a um processo destinado a assegurar a igualdade de oportunidades e a
participagdo plena em todas as esferas sociais e no desenvolvimento socioeconémico do pais,

pelos individuos com deficiéncia ou mobilidade reduzida.

Como ressaltam Miranda e Freitas (2010), essa nova abordagem apresentada pela
Secretaria Nacional de Transporte e Mobilidade Urbana (SEMOB) por meio do Programa
Brasileiro de Mobilidade Urbana “centra-se no deslocamento de pessoas e ndo de veiculos,

privilegiando as que sofrem restricdo de mobilidade”.

Nas palavras de Avila e Neto (2011), acessibilidade significa ndo apenas permitir que
pessoas com deficiéncia participem de atividades que incluem o uso de produtos, servigos e
informacdo, mas a incluséo e extensdo do uso destes por todas as parcelas de uma determinada

populacéo.

Atualmente, compreende-se a acessibilidade de modo mais amplo, extrapolando-se a
demanda por construcdo de espagos fisicos adequados. Exige-se mais: a garantia da
movimentacdo autbnoma do individuo por todos os espagos publicos, mediante o emprego dos
diversos modos de transportes, dispostos em uma rede de servigos. (MIRANDA E FREITAS,
2010).

No ambito da mobilidade, Aguiar (2010) afirma que “a mobilidade esta relacionada a
facilidade de um individuo se deslocar, mas esta condi¢do depende do desempenho do espago

(nivel de acessibilidade) e das caracteristicas do proprio individuo (capacidade de locomogéo)”.

Deste modo, como ressalta Aguiar (2010) a mobilidade e a acessibilidade sdo termos
complementares, na medida em que se aumentando os modos de transportes e 0S acessos,

favorece-se a mobilidade, ou seja, a possibilidade do individuo deslocar-se pelas cidades.

O termo acessivel implica tanto acessibilidade fisica como de comunicacdo. O conceito de
acessibilidade salienta diretamente as condigOes relacionadas a: 1) edificagOes; 2) transporte; 3)

equipamentos e mobiliarios; e 4) sistemas de comunicagdes (BRASIL, 2004).

Conforme Bau (2015) para ter acessibilidade, os edificios devem ser utilizados desde a sua
entrada, em todos os espacos internos e oferecerem uma saida de forma autdbnoma a todas as
pessoas. Devem disponibilizar informacGes e servicos para que todos possam compreender, sem

ter que recorrer a terceiros.
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O termo ““acessibilidade’ é um conceito amplo e abrangente relacionado ao direito de todos
a0 acesso e a participacdo para o uso efetivo dos espacos, promovendo a inclusdo e o exercicio da

cidadania, sem discriminacéo (BAU, 2015)”.

A Constituicdo Brasileira de 1988 garante o direito de igualdade a todos os cidaddos sem
nenhuma forma de discriminacéo, incluindo neste direito o0 acesso a moradia, ao trabalho e a
servigos essenciais como educacéo e salde para todas as pessoas, independentemente do género,

idade, cor, credo, condicao social ou deficiéncia.

2.1.2. Mobilidade e Deficiéncia

Mobilidade compreende a facilidade de deslocamento das pessoas e bens na cidade em
fungéo das complexas atividades nela desenvolvidas, constituindo um componente da qualidade
de vida aspirada por seus habitantes. Mobilidade diz respeito as condi¢des das pessoas em se
movimentar sobre o espaco urbano, utilizando os espacos e recursos disponiveis (e acessiveis) de
circulacdo (SOUZA, 2009).

A mobilidade urbana est& diretamente relacionada ao conjunto de politicas publicas, que
devem promover a populagdo em geral, o direito de ir e vir principalmente na esfera do transporte
coletivo proporcionando o acesso amplo e democratico ao espa¢o urbano, por meio da

priorizacdo desse modo de transporte de maneira efetiva, social e inclusiva.

De acordo com o Decreto Federal n°5. 296/2004, pessoa com deficiéncia € a que possuli
limitacdo ou incapacidade para o desempenho de algum tipo de atividade. A Norma Brasileira
NBR9050 define deficiéncia: “[...] reducéo, limitacdo ou inexisténcia das condicGes de percepcao
das caracteristicas do ambiente ou de mobilidade e de utilizacdo de edificacbes, espaco,

mobiliario, equipamento urbano e elementos, em carater temporal ou permanente”.

Pessoa com deficiéncia € um termo usado de uma forma ampla, referindo-se a todo aquele
que apresenta alguma deficiéncia ou limitacdo, independentemente das caracteristicas da
deficiéncia.

Referindo-se a mobilidade e a acessibilidade da pessoa com deficiéncia, de acordo com as

normas 9050/2004 da ABNT, Renders (2007) destaca algumas agdes que sdo indispensaveis,

como:

A construgdo de rampas e de sanitarios acessiveis e seguros, bem como instalacdo de

elevadores, eliminacdo de pequenos degraus e reserva de vagas de estacionamento para pessoas
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com deficiéncia fisica ou com mobilidade reduzida; a construcdo de balcdes de atendimento e
telefones em dimensdes diferenciadas possibilitando o acesso de cadeirantes e pessoas com
nanismo; a implementacdo de mobiliario com dimensbes diferenciadas (mesas, cadeiras,
equipamentos, etc.); a sinalizacdo tatil e sonora para pessoas cegas, bem como ampliacdo e
adequacdo (cores) de sinalizacdo visual para pessoas com baixa visdo; a eliminagdo de barreiras
(postes inadequados e indteis, orelhdes sem cabine, pequenos degraus, etc.) que possam causar
acidentes. (RENDERS, 2007, p.4).

De acordo com Alves (2015), algumas barreiras estdo vinculadas ao espaco fisico, outras
na interacdo do individuo com seu entorno ou no acesso aos servigos, mas todas causam
limitacGes e por isso, € preciso eliminar, planejar, organizar, unir e conscientizar, para que estas

pessoas vivenciem a cidade como direito, com seguranca, conforto e igualdade de condicoes.

Para tanto, uma das propostas esta na perspectiva da implantacdo do Desenho Universal.
Discussdo que comeca nos Estados Unidos em 1960 e tem como objetivo definir projetos de
produtos e ambientes acessiveis para todas as pessoas, ou seja, todos 0s tipos de corpos. Assim, é
preciso esforco e vontade politica para produzir uma sociedade para todos, que reconheca todos
0s seres humanos como livres, iguais na equidade e com direito de exercer sua cidadania nas

mais diversas experiéncias que o espaco urbano pode proporcionar. (ALVES, 2015).

A NBR da ABNT 9050/2004 traz a seguinte defini¢do: “Desenho Universal ¢ aquele que
visa atender a maior gama de variacdes possiveis das caracteristicas antropométricos e sensoriais

da populacédo.”
O Decreto Federal n® 5692. Art. 8° Inciso 1X define desenho universal como:

“[...]1 concepcdo de espacos, artefatos e produtos que visam atender
simultaneamente todas as pessoas, com diferentes caracteristicas antropométricas
e sensoriais, de forma autbnoma, segura e confortavel, constituindo-se nos
elementos ou solucBes que compde a Acessibilidade. O Desenho Universal é
considerado um conceito que objetiva definir projetos de ambientes de forma que
contemplem toda a diversidade humana: desde criangas, adultos altos e com baixa
estatura, andes, idosos, gestantes, obesos, pessoas com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida. Segundo Guimardes In Prado (1999) um ambiente com
Acessibilidade atende, diferentemente, uma variedade de necessidade dos
usudrios, tornando possivel uma maior autonomia e independéncia. Entendendo
autonomia como a capacidade do individuo de desfrutar dos espagos e elementos
espontaneamente, segundo sua vontade e independéncia como a capacidade de
usufruir os ambientes, sem precisar de ajuda.”

Os produtos universais devem acomodar uma escala de largas preferéncias e de habilidades
individuais ou sensoriais dos usuéarios. A finalidade é que qualquer ambiente ou produto devera
ser alcancado, manipulado e usado, independentemente do tamanho do corpo do cidaddo, sua

postura ou sua mobilidade.
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Para Leite (2011) viver na cidade pode ser um grande desafio para inimeras pessoas que,
ao se locomoverem pelos seus espacos, deparam-se com incontaveis obstaculos que as impedem
de exercer muitas de suas atividades basicas diarias. 1sso porque, geralmente, o espaco urbano

oferece condicdes desiguais de acessibilidade.

Essa mesma autora segue argumentando que no Brasil a mobilidade estd relegada, na
maioria dos casos, a capacidade e aos meios de que dispdem os diferentes segmentos sociais para
realiza-la. Nao existe uma politica publica de mobilidade visando a acessibilidade que resulte em
cidades menos excludentes, embora muitas conquistas devam ser destacadas, como as leis
internacionais e federais destinadas a tornar acessivel o espago urbano para todos e,
principalmente, para pessoas com deficiéncia. Tais questionamentos sugerem que as intervencdes
mais promissoras para modificar a mobilidade urbana séo aquelas que procuram fazer mudancas
direcionadas a inclusdo e ainda assumam o meio urbano num contexto amplo, considerando-se 0s

ambientes fisicos, sociais, econdmicos e politicos.

Para permitir a inclusdo, sdo necessarias mudancas culturais e de atitudes. E, ndo importa o
tipo de deficiéncia, ela deve ser medida pelo grau de impossibilidade da pessoa em interagir com
0 meio da forma mais auténoma possivel. E fundamental promover mudangas no ambiente fisico
para atingir melhores condi¢Ges de acessibilidade espacial e permitir a todas as pessoas a

realizaco das atividades desejadas. (BAU, 2015).

E preciso ressaltar também que, nem sempre, a mobilidade possibilita a acessibilidade. Para
que a equiparacdo entre mobilidade e acessibilidade ocorra é necessaria uma adequada politica de
transportes atrelada ao planejamento e as politicas urbanas, de modo a favorecer a melhoria e a
eficacia dos deslocamentos, contribuindo para que o0 acesso aos equipamentos de uso coletivo e
aos espacos para as realizacbes das diferentes funcbes e atividades sejam adequados,
principalmente para 0s segmentos que se encontram mais afastados da area central da cidade
(PEREIRA, 2006).

As pessoas com deficiéncia sdo diferentes e heterogéneas, como todas as outras pessoas, e
0 ambiente que cada uma se relaciona tem enorme impacto sobre a experiéncia e a extensao da
sua deficiéncia. Dessa forma, pode-se dizer que espacos inacessiveis potencializam deficiéncias

ao produzir barreiras a participacéo e inclusdo (ALVES, 2015).

Diniz (2007) destaca que € um fendmeno recente compreender a deficiéncia como um
estilo de vida, ou seja, como mais uma forma da diversidade humana. Mas, diferentemente de

outros modos de vida, a deficiéncia reclama o direito de estar no mundo e o maior desafio para a
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concretizacdo desse direito € o fato de que se conhece pouco sobre a deficiéncia. E esse contexto,
para essa autora, é resultado do processo historico de opressdo e exclusdo social dos deficientes,

uma vez que a deficiéncia foi confinada a esfera doméstica e privada das pessoas.

De acordo com Tavares (2015), se a deficiéncia que a pessoa tem ndo impede que ela se
relacione com a sociedade, ela ndo sera vista como deficiente. Entdo é necessario que criemos
condicdes para que a pessoa com deficiéncia se relacione com a sociedade de forma plena e
independente, diminuindo-se os obstaculos entre a pessoa com deficiéncia e 0 mundo. Devemos
enfatizar que a pessoa com deficiéncia é, antes de tudo, uma pessoa, com direitos fundamentais e
deveres, e sua deficiéncia é apenas uma caracteristica que deve ser considerada, mas que nédo Ihe

reduz como pessoa.

2.1.3. Pessoa com Deficiéncia — PCD

Ao se pensar nas minudéncias de uma pessoa com deficiéncia, geralmente imaginamos
caracteristicas visiveis, onde as pessoas se apresentam em cadeira de rodas, utilizando muleta, ou
apresentando aparéncia incomum no caso de possuir Sindrome de Down, ou seja, uma
deficiéncia fisica visivel aos olhos de quem ver. No entanto, a deficiéncia ndo se restringe a esses
dois tipos, mas engloba pessoas com deficiéncia auditiva, visual e/ou intelectual. Além disso, o
grau de deficiéncia também pode variar indo desde pequenos comprometimentos até a total
dependéncia de outros. (MOREIRA, 2011)

O principio do termo “pessoa portadora de deficiéncia” hoje pessoa com deficiéncia, teve
origem na Declaracdo dos Direitos das Pessoas Deficientes (Resolucdes ONU 2542/75 e
3447\75). Na época se estabeleceu que “portador de deficiéncia” é “qualquer pessoa incapaz de
assegurar por si mesma, total ou parcialmente, as necessidades de uma vida individual ou social
normal, em decorréncia de uma deficiéncia congénita ou ndo, em suas capacidades fisicas,
sensoriais ou mentais”. De acordo com a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com

Deficiéncia, pessoas com deficiéncia sdo:

Aguelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental intelectual ou
sensorial, 0s quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagéo plena e

efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas. (ONU Art. 2)

Santos (2008) destaca que ha duas maneiras de compreender a deficiéncia. A primeira

abordagem observa a deficiéncia como uma manifestacdo da diversidade humana, que ird
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demandar adequacéo social para ampliar a sensibilidade dos ambientes a essa questdo. A segunda
defende que a deficiéncia é uma restricdo corporal que necessita de avancos na area da Medicina

e Genética para oferecer melhorias do bem estar de pessoas com algum tipo de deficiéncia.

Smart (2009) apresenta trés modelos que buscam explicar a deficiéncia: o modelo
biomédico, o0 modelo funcional e 0 modelo sociopolitico, a saber: a) 0 modelo biomédico possui
autoridade e prestigio, devido a sua objetividade e rigor, define a deficiéncia como uma
patologia, desordem, disfuncdo ou deformidade que um individuo possui. Nesse modelo, a
deficiéncia pode ser quantificada, classificada, mensurada e padronizada; b) o modelo funcional,
por sua vez, define a deficiéncia como uma “falha de papel”, ou seja, significa que o individuo
ndo € capaz, devido a sua deficiéncia, de desempenhar suas fungdes ou papéis. Nesse modelo, a
deficiéncia ndo seria sempre presente, porque para certas funcgdes, a deficiéncia ndo apresentaria
dificuldades; ¢) o modelo sociopolitico. Nesse modelo, a deficiéncia ndo é vista como um
problema, ao invés disso, o problema, neste caso, é a falta de direitos civis, de oportunidades
igualitarias, que levam as pessoas com algum tipo de deficiéncia a se sentirem inferiorizadas e
marginalizadas (McCARTHY, 2003). Assim, o autor afirma que leis em favor dessas pessoas

reduziriam a prépria deficiéncia.

Assim, embora as PCDs possuam limitagdes fisicas, sensoriais ou mentais, estas muitas
vezes nao as incapacitam, nem provocam desvantagens para determinada atividade, mas geram
inferioridades individuais e coletivas, 0 que caracteriza a deficiéncia como algo social (NERI et
al. 2003).

O Decreto 3298, de 20 de dezembro de 1999, com categorias de deficiéncias, reafirmadas
no decreto-lei n° 5.296, de junho de 2004, em seu art. 30 define deficiéncia como “toda perda ou
anormalidade de uma estrutura ou funcdo psicologica, fisiolégica ou anatdmica que gere
incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrdo considerado normal para o ser

humano”.

O art. 4.0, do mesmo Decreto, por sua vez, dispde que as pessoas com deficiéncia sdo as

gue se enquadram nas seguintes categorias:
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Quadro 1 — Conceitos de Deficiéncia

DEFICIENCIA CONCEITO

IAlteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano, acarretando o comprometimento da funcéo fisica,
apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia,
) monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia,
Fisica triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com
deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades
estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho
de funcdes;

Perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis
(dB) ou mais, aferida por audiograma nas freqiiéncias de 500HZ,
Auditiva 1.000HZ, 2.000Hz e 3.000Hz;

Cegueira, na qual a acuidade visual € igual ou menor que 0,05
no melhor olho, com a melhor corre¢do dptica; a baixa visao,
que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho,
Visual com a melhor correcdo Gptica; 0s casos nos quais a somatoria da
medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor
que 600; ou a ocorréncia simultanea de quaisquer das condicdes
anteriores;

Funcionamento intelectual significativamente inferior a média,
Mental com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitagGes
associadas a duas ou mais areas de habilidades;

Multiplas IAssociagdo de duas ou mais deficiéncias.

Fonte: www.planalto.gov.br (adaptada pela autora, 2016).

2.1.4. Terminologia

Ao longo dos anos, a deficiéncia foi sendo vista de distintas maneiras aos olhos da
sociedade. No século XX, era associada a uma condi¢cdo ou fungdo considerada deteriorada
relativamente a situacdo geral de um individuo. O termo costumava fazer referéncia a
deficiéncia fisica, a deficiéncia sensorial, a deficiéncia cognitiva, a deficiéncia intelectual, as
doengas mentais e a diversos tipos de doenca cronica (DANIELLE, 2009).

A Organizacdo das Nacdes Unidas para Educacéo, a Ciéncia e a Cultura - UNESCO
(2007) lista diversas formas de denominacdes relativas a pessoa com deficiéncia, muitas delas
incorretas e outras mais apropriadas. Nao use as expressdes “aleijado”, “débil mental”,
“mongoloide”, “doente mental”, “capenga”, “coxo”, “surdo-mudo”, os diminutivos
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“ceguinho”, “mudinho”, ou outras denominagdes do género, que estigmatizam e inferiorizam a
pessoa.
O termo pessoa com deficiéncia foi considerado o mais adequado, tendo sido

incorporado pelo Direito Constitucional vigente, e visa a caracterizar que a deficiéncia é um


http://www.planalto.gov.br/
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aspecto da pessoa, mas ndo o todo daquele individuo. Entretanto, em 2007, com a assinatura da
Convengao Internacional das Pessoas com deficiéncia, a expressao “portadora” deixou de ser
utilizada, so existindo em textos anteriores ao tratado de 2007.

O objetivo de utilizagdo desta expressdo é ressaltar que a pessoa com deficiéncia €, antes
de tudo, uma pessoa, com direitos fundamentais e deveres, e sua deficiéncia ¢ uma
caracteristica que deve ser considerada, mas que nédo lhe reduz como pessoa.

Considerando a NBR 14022, pessoa com deficiéncia ¢ “[...] aquela que apresenta perda
ou anormalidade de uma estrutura ou funcdo psicoldgica, fisiologica, ou anatdbmica, que gere
limita¢do ou incapacidade para o desempenho de atividade”. A Convengdo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia define que deficiéncia é apenas mais uma caracteristica da
condi¢cdo humana.

A deficiéncia atualmente passou a ser acatada pelos direitos humanos, corroborando para
que novas atitudes passem a tomadas pela sociedade, no sentido de ndo excluir a pessoa com
deficiéncia do convivio social. Ressaltamos que politicas de inclusdo social e normas de

acessibilidade deverdo ser planejadas pelo poder pablico.

2.2. LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO — LES

O Lupus Eritematoso Sistémico — LES é uma doenca inflamatéria crénica de causa
desconhecida e de caracteristica autoimune, que acomete varios orgdos. Caracteriza-se pela
presenca de diversos auto anticorpos, evoluindo com manifestagdes clinicas polimdrficas,
periodos de exacerbacdo e remissdo (LEITE, 2014). Embora a causa do lupus ainda ndo seja
conhecida, ja existem comprovacGes de que fatores genéticos, hormonais e ambientais
influenciam o desenvolvimento desta patologia.

Esta patologia pode ocorrer em pessoas de qualquer idade, raca e sexo, porém apresenta
maior incidéncia no publico feminino, afetando mulheres em idade reprodutiva entre 20 e 40
anos, sendo um pouco mais frequente em pessoas mesticas e nos afrodescendentes. De acordo
com a Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR), no Brasil, ndo dispomos de numeros
exatos, mas as estimativas indicam que existem cerca de 65.000 pessoas com lupus, sendo a
maioria mulheres.

De acordo com Freire et al (2011), por ser uma doenga multissistémica, muitas vezes de
inicio insidioso e com apresentacdo clinica variavel, o diagnostico de LES pode ser dificil,
principalmente na avaliagdo inicial. Nenhuma alteracdo clinica ou laboratorial, isoladamente,

faz o diagndstico de LES, apesar de algumas dessas alteracfes serem muito sugestivas de tal
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enfermidade.

A Sociedade Brasileira de Reumatologia (2011) esclarece que as manifestacdes clinicas
mais pronunciadas nos pacientes acometidos pela doenca sao lesGes na pele, dores articulares,
inflamacdo das membranas e dos rins, podendo ser observados quadros de alteragfes neuro-
psiquiatricas e alteracGes nas celulas do sangue. O LES pode ser considerado uma doenca
grave, especialmente se houver lesdo renal e/ou cerebral, podendo levar o paciente a obito.

De acordo com Toma (2015) o LES apresenta-se como patologia multissistémica que
exibe um amplo espectro de manifestacdes clinicas, incluindo reducdo da mobilidade e forga,
rigidez articular e quadro &lgico. Em cerca de 80% dos portadores identifica-se a fadiga como o
sintoma de maior limitacdo na qualidade de vida e restri¢do fisica.

Conforme a Sociedade Brasileira de Reumatologia (2016), as manifestacdes clinicas mais

frequentes do LES consistem em:

a) LesOes de pele: ocorrem em cerca de80% dos casos, ao longo da evolugdo da doencga.
As lesbes mais caracteristicas sdo manchas avermelhadas nas macas do rosto e dorso do nariz,
denominadas lesGes em asa de borboleta (a distribuicdo no rosto lembra uma borboleta) e que
ndo deixam cicatriz. As lesdes discoides, que também ocorrem mais frequentemente em areas
expostas a luz, sdo bem delimitadas e podem deixar cicatrizes com atrofia e alteragdes na cor da
pele. Na pele também pode ocorrer vasculite (inflamagdo de pequenos vasos), causando manchas
vermelhas ou vinhosas, dolorosas em pontas dos dedos das médos ou dos pés. Outra manifestacao
muito caracteristica no LES é o que se chama de fotos sensibilidade, que nada mais é do que o
desenvolvimento de uma sensibilidade desproporcional a luz solar. Neste caso, com apenas um
pouco de exposicao a claridade ou ao sol, podem surgir tanto manchas na pele como sintomas
gerais (cansaco) ou febre. A queda de cabelos € muito frequente, mas ocorre tipicamente nas
fases de atividade da doenca e na maioria das pessoas, o cabelo volta a crescer normalmente com
o tratamento;

b) Articulares: a dor com ou sem inchago nas juntas ocorre, em algum momento, em mais
de 90% das pessoas com LES e envolve principalmente as juntas das méos, punhos, joelhos e
pés. A artrite (inflamacdo das juntas) tende a ser bastante dolorosa e ocorrer de forma
intermitente, com periodos de melhora e piora. As vezes também surgem tendinites;

¢) Pulmonares: a inflamacdo das membranas que recobrem o pulméo (pleuris) e coracao
(pericardite) sdo relativamente comuns, podendo ser leves e assintomaticas, ou, se manifestar
como dor no peito. Caracteristicamente no caso da pleuris, a dor ocorre ao respirar, podendo
causar também tosse seca e falta de ar. Na pericardite, além da dor no peito, pode haver

palpitacGes e falta de ar;
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d) Inflamacéo nos rins (nefrite): é uma das que mais preocupam e ocorre em cerca
de50% das pessoas com LES. No inicio pode ndo haver qualquer sintoma, apenas alteragcdes nos
exames de sangue e/ou urina. Nas formas mais graves, surge pressdo alta, inchaco nas pernas, a
urina fica espumosa, podendo haver diminuigdo da quantidade de urina. Quando ndo tratada
rapidamente e adequadamente o rim deixa de funcionar (insuficiéncia renal) e o paciente pode
precisar fazer dialise ou transplante renal.

e) AlteracOes neuropsiquiatricas: essas manifestagdes séo menos frequentes, mas podem
causar convulsodes, alteragdes de humor ou comportamento (psicoses), depressdo e alteragdes dos
nervos periféricos e da medula espinhal.

f) Sangue: as alteracdes nas células do sangue sdo devido aos anticorpos contra estas
células, causando sua destruicdo. Assim, se os anticorpos forem contra os glébulos vermelhos
(hemécias) vao causar anemia, contra os globulos brancos vai causar diminuicdo de células
brancas (leucopenia ou linfopenia) e se forem contra as plaquetas causardo diminuicdo de
plaquetas (plaquetopenia). Os sintomas causados pelas alteracdes nas células do sangue sdo
muito varidveis. A anemia pode causar palidez da pele e mucosas e cansaco e a plaguetopenia
podera causar aumento do sangramento menstrual, hematomas e sangramento gengival.

Geralmente a diminuicdo dos glébulos brancos é assintomaética.

De acordo com Silva et al (2008) a correta abordagem do doente com LES baseia-se hum
diagnostico exato e numa avaliacdo clinica e laboratorial apropriadas. Desta avaliacdo fazem
parte a determinacdo da atividade inflamatdria, a identificacdo de lesbes irreversiveis e de

patologias associadas e a repercussdo da doenca sobre o estado de salde e a qualidade de vida
2.2.1. Critérios de avaliacdo de dano permanente do LES (SLICC)

No LES, o dano permanente que consiste em alteracdo ndo relacionada com a inflamacéo
ativa no momento, mas aquele presente por, no minimo, seis meses apresenta principalmente as

seguintes alteragdes conforme o sistema acometido (GLADMAN et al., 1996):

= Qcular: catarata, alteracéo retinal e/ou atrofia Optica;

= Neuropsiquiatrico: disfungdo cognitiva, psicose maior, convulsdes, acidente vascular
cerebral, neuropatia craniana ou periférica, mielite transversa;

» Renal: taxa de filtragdo glomerular < 50%, proteindria > 3,5g /24h ou insuficiéncia

renal;
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= Pulmonar: hipertensdo pulmonar, fibrose pulmonar, Shrinking lung syndrome, fibrose
pleural, infarto pulmonar;

= Cardiovascular: angina pectoris ou angioplastia, IAM, miocardiopatia, doenca
valvular, pericardite por seis meses ou pericardiectomia;

= Vascular periférico: claudicagdo persistente, perda tecidual, trombose venosa;

= Gastrointestinal: infarto ou resseccdo intestinal, insuficiéncia mesentérica, peritonite
crénica, constricdo esofagica;

= Musculoesquelético: atrofia ou fraqueza muscular, artrite deformante ou erosiva,
osteoporose, osteonecrose, osteomielite;

= Dermatoldgico: alopecia, cicatriz extensa ou paniculite, ulceracao cutanea;

= Faléncia gonadal prematura: amenorreia secundaria antes dos 40 anos de idade;

= Diabetes

= Malignidade.

Para avaliar esses danos causados, em 1991 foi criado o indice de dano do Systemic
Lupus International Collaborating Clinics / American College of Rheumatology
(SLICC/ACR/DI). Através dele sdo avaliados 12 quesitos de lesbes irreversiveis provenientes
desde o reconhecimento da doenca, sendo eles decorrentes do LES, dos farmacos utilizados no
tratamento ou das doencas concomitantes (GUARIZE, APPENZELLER & COSTALLAT,
2004).

Segundo Sella & Sato (2004) o LES pode ser avaliado, através dos critérios propostos
pelo SLICC (anexo Ill), considerando que esse indice tem valor progndstico e define os danos

permanentes provocados pela doenca.

2.2.2. Critérios de avaliacdo do indice de atividade do LES (SLEDAI)

Dal Ben (2010) afirma que a definicdo da atividade da doenca é tdo importante quanto o
diagndstico, e que para a quantificacdo da atividade da doenca deve ser utilizado um instrumento
padronizado, validado, fiavel e sensivel a mudanca. Ainda Segundo a autora, para avaliar o
indice de atividade do LES, o médico pode utilizar o Systemic Lupus Erythematosus Disease
Activity Index — SLEDAI (anexo 1), que é um indice quantitativo de fécil aplicacdo baseado na
presenca ou auséncia de 24 itens de anormalidades em 9 sistemas orgéanicos. Cada item recebe
pontuacéo, cuja a soma pode variar de zero a 105. Este indice Avalia a presenga de manifestacoes
clinicas e laboratoriais do LES, presentes a data da avaliacdo ou nos 10 dias precedentes. Desta

forma, o SLEDAI é um método mais sensivel as mudancas clinico-laboratoriais de atividade da doenca.
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O SLEDAI tem sido utilizado para a avaliagdo da atividade de doenca em varios
centros, com bons resultados quanto a validade e a reprodutibilidade no Brasil. Esse instrumento
inclui, em sua avaliacdo, parametros clinicos e laboratoriais, levando-se em conta o 6rgéo
acometido. Avalia a atividade da doenca com relacdo aos Ultimos 10 dias. Escores superiores a
oito indicam doenca ativa. Variacdo de trés pontos entre uma visita e outra é aceita como
ativacdo da doenca, e variagbes maiores ou iguais a 12 pontos significam atividade grave.
(FREIRE ET AL, 2011).

2.3. TRANSPORTE COLETIVO URBANO EM MANAUS

A expansdo urbana e o crescimento demogréafico fazem do transporte coletivo um servico
publico essencial. Sua importancia é fundamental na solugdo de problemas de distancia, no
atendimento as necessidades de locomocdo das pessoas, sendo, portanto, elemento
indispensavel ao progresso e ao convivio social nas cidades contemporaneas. Porém, esse é um
setor que requer melhorias constantes, visto que a eficiéncia deste sistema ocorre quando se
consegue atender qualitativamente a todas as areas da cidade e, principalmente, as mais
carentes, que se ampliam em velocidade crescente (MAGALHAES,2014).

A cidade de Manaus, atualmente apresenta uma frota de 1.581 (mil quinhentos e oitenta e
um) veiculos que prestam servico a populacdo amazonense através de 240 linhas que circulam
pelos diversos bairros do municipio sendo que desse quantitativo 1.185 (mil cento e oitenta e
cinco) sdo adaptados com rampas automaticas para atender de maneira confortavel as Pessoas
com deficiéncia, usudrias desse servico.

A capital amazonense possui 10 (dez) empresas de transporte coletivo que apresentam a
concessdo municipal para funcionamento do transporte publico coletivo e como complemento a
esse Sistema ainda conta com 260 (duzentos e sessenta) veiculos na modalidade Executivo e
220 (duzentos e vinte) na modalidade Alternativo. (SMTU, 2016).

De acordo com a SMTU - Superintendéncia de Transportes Urbanos, eficiéncia,
seguranca e o conforto do sistema de transporte coletivo de um municipio sdo essenciais para
melhorar a qualidade de vida da populagdo. A renovagédo e ampliacdo da frota fazem parte do
compromisso do governo municipal para melhorar o sistema de transporte coletivo da capital,
beneficiando toda a populagéo.

No entanto, para que o usuario do transporte coletivo possa realizar suas viagens em

condicBes favoraveis de conforto e seguranga é fundamental que o énibus apresente condigdes
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adequadas sob o ponto de vista da ergonomia, e que atendam as condic¢des que favorecam a

acessibilidade também as pessoas com necessidades especiais e com mobilidade reduzida.

2.3.1 Garantias Legais de Acessibilidade no Transporte Publico a Pessoa com Deficiéncia
ou Mobilidade Reduzida

De acordo com dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE 2010),
estabelecidos por meio do Censo de 2010, 24% da populacdo brasileira, ou 45.606.048 pessoas,
possuem algum tipo de deficiéncia e/ou restri¢cdo de mobilidade.

O Brasil, por meio de sua Constituicdo Federal de 1988, garante de forma clara os direitos
fundamentais a pessoa com deficiéncia, mas para que esses direitos sejam garantidos com
efetividade, € necessaria a acdo conjunta do Poder Publico e da sociedade civil na busca da
eliminacdo de todas as barreiras existentes: ambientais, fisicas, econémicas, sociais e pessoais.

O quadro 2 considera a legislacdo federal especifica, relacionados as garantias legais de

acessibilidade no transporte publico a pessoa com deficiéncia ou mobilidade reduzida.

Quadro 2 — Legislacdo Federal Especifica

LEGISLACAO EMENTA
Decreto N° 3.298/99 Regulamenta a Lei 7.853, dispde sobre a politica Nacional para
a integracdo da Pessoa com Deficiéncia, consolida as normas de
protecdo.
Lei N° 10.098/00 Estabelece normas gerais e critérios basicos para promover a

acessibilidade das pessoas portadoras de deficiéncia ou com
mobilidade reduzida.

Decreto N° 3.691/00 Regulamenta a Lei 8.899, que dispde sobre o transporte de
Pessoa com Deficiéncia no sistema de transporte coletivo
interestadual.

Lei N° 10.048/00 Expressa que todo veiculo para transporte publico, a ser

fabricado no Brasil, deve ser planejado de forma a facilitar o

acesso a seu interior das pessoas portadoras de deficiéncia.

Decreto N° 5.296/04 Regulamenta a Lei 10.048/00 e a Lei 10.098/00 que d& prazos

para que o0s espacos, edificios e transportes sejam ou se tornem

acessiveis entre outras disposicdes.

Lei N° 12.587/12 Institui as diretrizes da Politica Nacional de Mobilidade Urbana.
Fonte: www.planalto.gov.br (adaptada pela autora, 2016).

O quadro 3, enfatiza a legislacdo especifica aplicada ao sistema de transporte no

municipio de Manaus.


http://www.planalto.gov.br/
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Quadro 3 — Legislacéo Especifica Aplicada ao Sistema de Transporte no Municipio de
Manaus.
LEGISLACAO EMENTA
Lei N° 295/95 Determina a reserva de assentos nos veiculos do sistema de

transporte coletivo de Manaus, destinados as pessoas com
deficiéncia fisica, gestantes e idosos.

Lei N° 949/06 Dispde sobre diretrizes do sistema de bilhetagem e direitos dos
usudrios do transporte coletivo de Manaus.
Lei N° 1.170/07 Cria a politica de atencdo a pessoa com deficiéncia, o fundo de

apoio a pessoa com deficiéncia, o conselho municipal dos
direitos da pessoa com deficiéncia de Manaus e institui a
conferencia municipal dos direitos da pessoa com deficiéncia.
Decreto N°. 8.488/06 Regulamenta o servico de transporte gratuito na modalidade
porta aporta.

Fonte: Prefeitura Municipal de Manaus (adaptada pela autora, 2016).

Anteriormente a todas as legislacdes federais supracitadas foi garantido o “Passe Livre do
Governo Federal” por meio da Lei n° 8.899/94, as pessoas portadoras de deficiéncia fisica,
mental, auditiva ou visual, comprovadamente carentes (aquele com renda familiar mensal per

capita de até um salario minimo).

2.3.2. A Gratuidade no Sistema de Transporte Coletivo Urbano

O direito a mobilidade urbana das pessoas com deficiéncias e restricdo de mobilidade,
encontra-se mediado pela Lei Organica do Municipio de Manaus— LOMAN-, tendo sua
primeira edi¢do promulgada em 05 de abril de 1990 e pelo Decreto Municipal 1.128, de 29 de
julho de 2011. Em vinte e seis anos de vigéncia, em virtude da necessidade de se aperfeigoar as
leis para contemplar as novas demandas sociais e 0s anseios populares, a LOMAM, sofreu
importantes alteraces no periodo de 2006 a 2010, alteracbes estas que levaram a sua 152
legislatura.

Esta Lei estabelece como competéncias do municipio, dentre outras: organizar e prestar,
diretamente ou sob o regime de permissdo ou concessdo, alguns servicos, dentre os quais o
transporte o coletivo urbano. E que mediante licitacdo e de conformidade com os interesses e
necessidades da populacdo, prestar servi¢os publicos. De acordo com esta lei, o transporte é um
direito fundamental da pessoa e servigo de interesse publico e essencial, sendo seu planejamento
de responsabilidade do Poder Publico assegurando padrdo digno de qualidade.

Com relagdo aos direitos dos usuarios, no que refere a gratuidade nos transportes coletivos

urbanos, a Lei Organica do Municipio de Manaus estabelece que:
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Art. 261 — Estdo isentos do pagamento de tarifas nos transportes coletivos urbanos:

| - Pessoas portadoras de necessidades especiais de natureza fisica, auditiva, mental
e visual;

Il — Idosos maiores de 60 (sessenta)anos;

Il — Pessoas portadoras de elevado grau de deficiéncia, com reconhecida
impossibilidade de locomocdo, segundo enquadramento legal por meio de
regulamentacéo especifica do 6rgao municipal;

IV - Pacientes portadores de cancer em curso de tratamento quimioterapico,
radioterapico ou inseridos no programa de controla da Dor, bem como os pacientes
portadores de insuficiéncia renal cronica em curso de tratamento de hemodialise, os
portadores de AIDS (SIDA) e os portadores de hipertensdo maligna, que estejam em
tratamento.

O Decreto Municipal n° 1.128/2011 que consiste no beneficio da isencdo tarifaria no

sistema de transporte publico urbano as pessoas com deficiéncia e patologias cronicas,

regulamenta o Art.261 da Lei Organica do Municipio de Manaus — LOMAN —, considerando o

disposto na Lei Federal n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, regulamentada pelos Decretos n°
3.298/99 e n° 5.296, de 02 de dezembro de 2004, e ainda as Leis n® 10.048/00 €10.098/00.
As hipoéteses de isencdo das tarifas nos transportes coletivos urbanos de passageiros estdo

assim definidas:

Art. 1° Este Decreto regulamenta as isen¢Bes de tarifas nos transportes coletivos
urbanos de passageiros definidas no art.261 da Lei Organica do Municipio de
Manaus — LOMAN.

Art. 2° Sdo isentos do pagamento da tarifa a que alude o art. 1°.

I - Idosos maiores de 60 (sessenta) anos;

Il - Pessoas portadoras de necessidades especiais -PDE’s;

I11 — Portadores do HIV (AIDS);

IV - Portadores de insuficiéncia renal crénica e em tratamento de hemodiélise;

V — Pacientes com céancer, que estejam em tratamento quimioterapico, radioterapico
e inseridos no programa de controla da Dor;

VI — Pacientes portadores de hipertensdo maligna, que estejam em

tratamento; VI — Pacientes portadores de doencas cronicas do coracéo;

VIl — Pacientes em tratamento reabilitatorio.

A Prefeitura Municipal de Manaus — PMM —, por meio do 6rgdo gestor, Superintendéncia

Municipal de Transportes Urbanos —-SMTU —, faz o controle e liberagdo da gratuidade no

sistema de transporte coletivo urbano de Manaus, mediante a apresentacdo de documentos

comprobatérios do beneficio, dentro do rol de deficiéncias descritas na legislacdo, entdo é

concedido tal direito por meio de cartdo eletrdnico (anexo 1).
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A seguir, grafico de deficiéncias e patologias atendidas pela SMTU (2016).

Figura 2 — Gratuidade de Deficiéncias e Patologias
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FONTE: SMTU (Elaborado pela autora, 2016).

2.3.4 Estudo apresentado a Camara dos vereadores da Cidade de Manaus.

No periodo de janeiro a marco de 2016, realizou-se o levantamento dos dados junto ao
Orgdo Gestor - SMTU, relacionado ao quantitativo de pedidos acerca da gratuidade nos
transportes coletivos urbanos da cidade de Manaus, efetivados por pacientes de LES e, em
complemento a esses dados, realizou-se um levantamento bibliografico relativo a doenca
abordada neste estudo, onde pOde ser observado os comprometimentos que o LES pode
ocasionar ao paciente acometido.

Apds o término das pesquisas relacionadas a patologia Lupus e ao levantamento de dados
acerca do quantitativo de pedidos pertinentes ao beneficio da gratuidade nos transportes
coletivos urbanos, observou-se a existéncia de um numero significante de pessoas portadoras da
doengca que vinham em busca da benfeitoria, contudo, tinham seus pedidos negados
considerando que o LUpus ndo esta inserido no artigo 261 da LOMAN que faz referéncia as
doencas e/ou deficiéncias que tém direito ao beneficio supracitado.

No entanto, para que os pacientes de Lupus passem a ter direito de usufruir da gratuidade
nos transportes coletivos urbanos, 0s mesmos precisam estar inseridos no artigo 261 da

LOMAN, contudo, se faz necessario a criacdo de Lei complementar e/ou Emenda da Lei
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referenciada, toda via, tanto a criacdo de Lei Complementar quanto a Emenda na Lei ja
existente, precisam ser deliberadas por parlamentares municipais, considerando que tal
beneficio, esta assegurado pela Lei Organica do Municipio de Manaus — LOMAN.

No periodo de concluséo do estudo bibliografico, assim como do levantamento dos dados
acerca do LES, recebemos a visita do excelentissimo vereador Joaozinho Miranda na sede da
SMTU, local de observacgéo desta pesquisa, ocasido em que lhe foi apresentada a proposta deste
estudo que obteve grande aceitacdo por parte do parlamentar municipal.

Partindo dessas consideracdes, o trabalho desta dissertacdo, enquanto projeto foi
encaminhado ao Gabinete do excelentissimo vereador Joaozinho Miranda, que provocou a
realizacdo de uma audiéncia publica na camara dos vereadores, (Anexo V) no dia 05/08/2016
com o intuito de debater acerca dos problemas arrostados pelos lupicos, dentre eles, a luta pelo
direto a gratuidade nos transportes coletivos urbanos da cidade de Manaus.

O procedimento entdo iniciado pelo vereador Jodozinho Miranda foi interrompido
considerando a proximidade do periodo eleitoral, porém, o mesmo ndo foi reeleito ficando
impedido desta forma de dar continuidade ao processo de inclusdo dos pacientes lUpicos ao
grupo de beneficiarios da gratuidade.

Para darmos seguimento ao processo de insercdo desses pacientes ao beneficio da
gratuidade, encaminhamos um novo projeto ao gabinete do Vereador Rosivaldo Cordovil, tendo
em vista que o parlamentar supracitado é coligado ao mesmo partido politico do vereador
Joaozinho Miranda e presidia a comissdo de transportes na Camara Municipal de Manaus. O
citado projeto, deu origem ao Projeto de Lei n® 008/2017 (Anexo V) que tende beneficiar os

pacientes de ltpus com o beneficio da Gratuidade nos transportes coletivos urbanos de Manaus.

2.3.5 Fluxogramas dos procedimentos para a emissdo do cartao Passafacil.

Para realizar a emissdo do cartdo gratuidade (Passafacil), a SMTU 6rgdo gerenciador do
beneficio realiza dois tipos de procedimentos, sendo um destinado a novos usuarios e o outro
para recadastramento dos usuarios que ja possuem o referido cartéo.

O fluxograma 1, retrata 0 procedimento para a emissdo da primeira via do cartdo (novos
usuarios) e delineia os passos que o solicitante deve realizar. Primeiramente, o requerente deve
ter em sua posse o formulario de concessdo do Passafacil e entrega-lo a SMTU devidamente
preenchido, carimbado e assinado por um medico especialista da rede publica de salde,

juntamente com as cépias de seus documentos pessoais (RG, CPF e comprovante de residéncia)
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em seguida aguardar 10 (dez) dias Uteis para retornar ao 6rgao objetivando a emissao do cartdo
gratuidade (Anexo I).

O fluxograma 2, apresenta o procedimento para o recadastramento do passe livre também
delineando o passo a passo. Neste processo, 0 requerente deve apenas se dirigir ao 6rgdo
gerenciador, mediante agendamento prévio, apresentando seus documentos pessoais. Nos casos
dos passes provisorios (casos reversiveis), também ha necessidade de apresentar o laudo médico

da doenca e/ou deficiéncia para a renovacgéao do beneficio.



Fluxograma 1 — Fluxo do cadastro do passe livre na SMTU.
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Fluxograma 2 — Fluxo do recadastro passe livre na SMTU.
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2.4. COMPARACAO ENTRE MODELOS

Dados Cartilha do Censo 2010 - Pessoas com Deficiéncia (2012) esclarecem que estados e
regibes oferecem condicOes de vida diferentes para seus habitantes e como as pessoas com
deficiéncia incluem em suas percepgdes as dificuldades e facilidades que enfrentam em suas vidas
diarias, a incidéncia pode ser maior ou menor, dependendo das condi¢des oferecidas pelo estado e
regiéo.

Levantamentos obtidos pelo Censo 2010, apresentados na Cartilha do Censo 2010 - Pessoas
com Deficiéncia (2012) demonstram que a Regido Nordeste teve a maior taxa de prevaléncia de
pessoas com pelo menos uma das deficiéncias pesquisas, de 26,3%, tendéncia que foi mantida
desde o Censo de 2000, quando a taxa foi de 16,8% e a maior entre as regides brasileiras. Esses
dados corroboram a tese de que a deficiéncia tem forte ligagdo com a pobreza e que os programas

de combate a pobreza também melhoram a vida das pessoas com deficiéncia.

Figura 3 - indice deficiéncias nos estados brasileiros

Fonte: Cartilha do Censo 2010 - Pessoas com Deficiéncia (2012, p.11)

Esse estudo, também realizou o levantamento dos indices de Pessoas com Deficiéncia nos
estados brasileiros, onde a maior incidéncia ocorreu nos estados do Rio Grande do Norte e da
Paraiba, com taxas de 27,76% e 27,58%, respectivamente, bem acima da média nacional de
23,9%.

Com base nos estudos apresentados na cartilha do Censo 2010, pertinentes ao indice de
pessoas com deficiéncia nos estados brasileiros, realizou-se uma breve analise acerca do
panorama legislativo que regulamenta a gratuidade nos transportes coletivos urbanos. Para a

realizacdo desta analise, selecionou-se um estado de cada regido brasileira, tendo como critério de
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selecdo, o maior percentual de pessoas com deficiéncia.

A finalidade deste estudo, é analisar como as politicas de transporte dos estados brasileiros,
garantem o direito a mobilidade urbana das pessoas com deficiéncias e restricdo de mobilidade,
comparando-as com a da cidade de Manaus objeto deste trabalho.

Apobs a pesquisa referente ao percentual das Pessoas com Deficiéncia, chegamos aos
seguintes estados: Amazonas Rio Grande do Norte; Rio de Janeiro; Goias e Rio Grande do Sul.

Neste contexto, realizamos a seguinte comparacao entre as capitais desses estados:

2.4.1. Estado do Amazonas — Manaus

Na cidade de Manaus — AM, o direito & mobilidade urbana das pessoas com deficiéncias e
restricdo de mobilidade, encontra-se mediado pela Lei Organica do Municipio de Manaus —
LOMAN, regulamentada pelo Decreto Municipal 1.128, de 29 de julho de 2011, que consiste no
beneficio da isencéo tarifaria no sistema de transporte pablico urbano as pessoas com deficiéncia
e patologias cronicas.

A SMTU, por meio da Divisdo de Atendimento Social (DVAS), coordena a expedicdo do
Cartdo Gratuidade para Pessoas com Deficiéncia, em cumprimento ao art. 261 da LOMAM, que
contempla com o beneficio pessoas com deficiéncia Fisica Auditiva, Visual e Mental, portadores
de Neoplasia Maligna, Insuficiéncia Renal Cronica, Hipertensdo Cronica, AIDS e Cardiopatia
Cronica, sendo que esta ultima patologia é regulamentada pela Lei n® 124 de 30.11.2004.

As hipoteses de isencdo das tarifas nos transportes coletivos urbanos de passageiros estdo

assim definidas:

“Art.1° Este Decreto regulamenta as isencdes de tarifas nos transportes coletivos
urbanos de passageiros definidas no art.261 da Lei Organica do Municipio de
Manaus—-LOMAN.

Art.2° Sdo isentos do pagamento da tarifa a que alude o art.1°. | —ldosos maiores de 60
(sessenta)anos;

Il —Pessoas portadoras de necessidades especiais PDE”s; IlI-Portadores do
HIV(AIDS); 1V-Portadores de insuficiéncia renal crbnica e em tratamento de
hemodidlise; V-Pacientes com cancer, que estejam em tratamento quimioterapico,
radioterdpico e inseridos no programa de controle da Dor; VI -
Pacientesportadoresdehipertensdomaligna,queestejamemtratamento; \VV11-Pacientes
portadores de doencas crénicas do coracdo; VIII-Pacientes em tratamento
reabilitatorio.

§ 1° As patologias descritas nos incisos Il a VIII deverdo ser diagnosticadas por
Médico Especialista constando no laudo a complexidade do quadro do paciente.

§ 2° Serdo considerados pacientes portadores de cardiopatia crnica aqueles
enquadrados na Lei n° 124, de 30 de novembro de 2004.

§ 3° Serdo consideradas em tratamento reabilitatorio as pessoas com dificuldades de
locomocéo, que estejam em tratamento fisioterapéutico em Centros Especializados.

8 4° Nos casos de hipertensdo crénica, deverd constar no parecer médico a
complexidade do quadro do paciente.”
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Para realizar o cadastro, o solicitante deve procurar o Orgdo Gestor de Transporte, e
mediante a apresentacdo dos seguintes documentos:

Copia do RG e/ou da Certiddo de Nascimento do beneficiario ou do responsavel legal, tutor
ou curador; copia do comprovante de residéncia do beneficiario, devidamente atualizado;
formulario de concessdo do Cartio PASSAFACIL devidamente preenchido; Avaliacio
Socioeconémica, nos casos em que a lei exigir.

O formulério de concessdo da gratuidade, sera fornecido pelo Orgdo Gestor de Transporte e
devera ser preenchido em letra legivel por Médico Especialista integrante do Sistema Unico de
Saude — SUS ou do Servigo Médico Municipal, constando o seu respectivo carimbo contendo o
numero do CRM, tipo de deficiéncia e/ou patologia e CID. Caso 0 paciente tenha necessidade de
acompanhante, esta solicitacdo devera constar no formulario de concesséo respectivo.

A documentacédo deve ser protocolada na sede da SMTU, localizada na rua Baréo de Indaia,
330, Flores, de segunda a sexta-feira, no horario de 8h as 14h. A analise documental é realizada
no prazo maximo de 15 dias e carteirinha de “Passe Livre” é emitida pelo proprio Orgido (SMTU).

Os cartdes PASSAFACIL n3o tem limite de passagens, podendo ser utilizado todos os dias
da semana, inclusive aos sdbados, domingos e feriados. O Recadastramento do beneficio ocorre a
cada dois anos.

Vale ressaltar que no modelo de Manaus, além de ndo limitar o nimero de passagens
utilizadas no transporte coletivo, também ndo é feito analise da renda para a concessdo da

gratuidade, com excecdo dos pacientes cardiopatas.

2.4.2. Estado do Rio Grande do Norte

Em Natal — RN, a gratuidade é assegurada pela Lei Municipal n°® 185/2001, que garante o
direito a dispensa do pagamento da tarifa no transporte coletivo Urbano para as pessoas com
deficiéncias e portadores de doenca cronica invalidante.

De acordo com o Art 1° desta Leli, as gratuidades serdo concedidas, nos termos dos artigos
128 e 130 da Lei Organica do Municipio as pessoas portadoras de deficiéncia que estejam em
atendimento especializado na escola, em programas de capacitacdo laboral ou em tratamento
continuado ou incapacitado para o trabalho, desde que comprovada a caréncia de recursos
financeiros e a deficiéncia por atestado médico competente de diagndstico do paciente. O direito a
dispensa do pagamento de tarifas, previsto no artigo anterior, estende-se ao acompanhante,
limitando-se o numero de 01 (um) por doente ou portador de deficiéncia.

O cadastro e/ou as renovacdes da gratuidade para as pessoas que atendam os critérios
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exigidos pela Lei 185/2001, é realizado pela Secretaria de Transporte e Transito Urbano — STTU,
situada na Rua Esplanada Silva Jardim, 138, Ribeira, de segunda a sexta-feira, das 08h as 14h. Os
cartdes que garantem a gratuidade terdo validade pelo periodo de doze meses, ap6s 0 que, deverdo
os beneficiarios ser reavaliados, para fazerem jus a continuidade da dispensa.

Para a realizacdo do cadastro da gratuidade, as pessoas com deficiéncia deverdo apresentar a

seguinte documentacao:

I.  Atestado médico fornecido pela Junta Médica do Municipio, com diagndstico do paciente,
contendo tipo de deficiéncia, codigo do CID, tratamento a que deve ser submetido com
previsdo de duracdo e avaliacdo de necessidade de acompanhante;

Il. Declaracdo de caréncia de recursos financeiros, pelo critério renda per capita de 1 (um)
salario minimo vigente no pais por cada membro da familia residente no mesmo domicilio,
expedido por assistente social da Instituicdo ou Orgdo a que esteja vinculado a pessoa
portadora de deficiéncia, nos termos das incidéncias previstas no caput do artigo 1° desta
Lei;

I1l. Ceédula de Identidade;

IV. CPD/MF (Cadastro de Pessoa Fisica do Ministério da Fazenda Nacional);

V. Comprovante de residéncia;

VI. Duas fotos 3X4cm (trés por quatro centimetros);

VII. Declaragdo pela autoridade competente de que estda em atendimento especializado na
escola e, ou, em programa de capacitacao laboral.

§ 2° - Para fins de comprovacédo da renda familiar, a que se refere o inciso Il, do paragrafo I,
deste artigo, sera feita mediante a apresentacdo de um dos seguintes documentos por parte de todos

os membros da familia do requerente que exerce atividade remunerada:

I. Carteira de Trabalho e Previdéncia Social, com anotacdes especializadas;
Il. Contracheque de pagamento ou documento expedido pelo empregador;
I11. Carné de contribuicdo para o INSS;
IV.Extrato de pagamento de beneficio ou declaracdo fornecida pelo INSS ou outro regime de
previdéncia social publico ou privado.
Observar que neste modelo a renda é uma condicionante para a liberacdo do beneficio da

gratuidade, lembrando que a revalidacao € realizada no periodo de 12 (doze) meses.
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2.4.3. Estado do Rio de Janeiro

No Rio de Janeiro RJ, o direito gratuidade nos transportes coletivos encontra-se mediado
pela Lei Orgéanica do Municipio e Lei Municipal N° 3167/2000, regulamentada pelo Decreto N°
19.936/01, alterada pela Lei N° 5211/10 regulamentada pelo Decreto N° 32.842/10.

De acordo com o Art 8° as gratuidades serdo concedidas, nos termos da legislacdo expedida
conforme art.401 da Lei Orgénica do Municipio do Rio de Janeiro aos seguintes usuarios:

Maiores de sessenta e cinco anos, alunos uniformizados da rede publica de ensino
fundamental e médio, bem como aos portadores de nanismo, de deficiéncia fisica, de deficiéncia
auditiva, de deficiéncia visual, de deficiéncia mental, ostomizados, renais cronicos,
transplantados, hansenianos, portadores do virus HIV e de doencgas cronicas, que necessitem de
tratamento continuado, e respectivo acompanhante, quando for o caso.

Aos maiores de sessenta e cinco anos ndo havera limite de gratuidade, bem como, desde que
hipossuficientes, aos portadores de nanismo, de deficiéncia fisica, de deficiéncia auditiva, de
deficiéncia visual, de deficiéncia mental, ostomizados, renais cronicos, transplantados,
hansenianos, portadores do virus HIV e respectivos acompanhantes, quando for o caso, nao
havera limites de viagens, os quais, para tanto, receberdo o cartdo anualmente.

Quanto aos portadores de doencas cronicas ndo mencionadas no ‘“caput”, desde que
hipossuficientes e que necessitem de tratamento continuado, com respectivos acompanhantes,
receberdo o passe livre limitado ao nimero anual de viagens necessarias para o deslocamento as
unidades de saude para o tratamento de sua patologia. A gratuidade no Rio é concedida nos
onibus, micro-6nibus e no BRT, sistema que segue as mesmas regras de gratuidade dos 6nibus
convencionais. Acesso gratuito € valido também no Metr6, que coloca algumas exigéncias
préprias.

Para o uso do transporte convencional (6nibus) o formulério para cadastro deve ser retirado
no posto do Centro de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS) da Secretaria Municipal da
Pessoa com Deficiéncia. Para dar entrada a solicitacdo, no posto do CRAS, a pessoa deve antes
preencher com dados do laudo médico do Sistema Unico de Saude (SUS). Apresentar RG (ou
certiddo de nascimento, se for menor); CPF (se possuir); comprovante de residéncia recente. Para
0 uso do metrd, o cadastro € feito na Setrans (Secretaria de Transportes do Estado) e, se 0
processo for aprovado, o embarque € feito mediante apresentacdo do RG (original) e comprovante
de residéncia (trés ultimos meses).

Neste modelo observou-se que a liberacdo da gratuidade é concedida aos declarados

hipossuficientes, ou seja, aqueles que ndo possuem recursos financeiros suficientes para arcar com
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suas necessidades. A esses beneficiarios, ndo ha limites de viagens, com excegdo aos portadores
de doencas crénicas que tem suas viagens limitadas de acordo com sua necessidade. A

revalidacdo do beneficio € realizada anualmente.

2.4.4. Estado de Goias

No estado de Goias, 0 direito a gratuidade nos transportes coletivos encontra-se mediado
pela Lei Organica do Municipio e Lei Municipal N° 12.313/94, regulamentada pelo Decreto n°
4.253/94, alterado pelo Decreto n° 8.222/14.

De acordo com o Art. 1° dessa Lei, o Estado de Goiés concede o beneficio do transporte
coletivo gratuito as seguintes categorias de pessoas, usuarias do Sistema Integrado de Transporte

(S.1.T) no Aglomerado Urbano de Goiania (AGLURB):

l. Idosos;
II.  Deficientes fisicos, sensoriais, mentais ou renais;
I1l.  Educandos do ensino fundamental.

Na categoria “deficientes, a gratuidade sera concedida quando carentes ¢ estendida aos
acompanhantes das pessoas portadoras de deficiéncia fisica, sensorial ou mental”. Na categoria
“educandos do ensino fundamental”, se carentes, beneficiam-se do transporte coletivo urbano
gratuito os estudantes da rede publica ou privada de educagdo, com até dez (10) anos de idade.

A gestdo administrativa e técnico-operacional do beneficio cabera a Empresa de Transporte
Urbano do Estado de Goids S/A — TRANSURB. Para obter o beneficio, as pessoas carentes
portadoras de deficiéncia obterdo atestado subscrito por profissional habilitado da ciéncia médica,
indicado pela entidade gestora, de modo a assegurar 0 estado e a evolucdo da debilidade,
podendo, periodicamente, serem solicitadas para novas consultas e/ou exames. Quando o
profissional ndo for o indicado pela entidade gestora, o atestado por ele fornecido ou a avaliacédo
por ele feita serd objeto de aprovacdo do Departamento Médico desta.

Em menc¢do aos educandos do ensino fundamental, os pais e/ou responsaveis deverao
comprovar, além da caréncia econdmico-financeira, a matricula e a permanéncia do estudante, na
rede publica ou particular de ensino, bem como a idade néo superior a dez (10) anos.

No modelo de Goiés, a caréncia econdmico-financeira, seja qual for a categoria ou
subcategoria, sera definido, em valores qualitativos e quantitativos, através de deliberacdes e/ou
atos normativos do orgéo gestor.

O titular da gratuidade tarifaria no transporte coletivo urbano recebera bilhetes mensais,
representados, unitariamente, por “PASSE GRATUITO - PG”. Aos usuarios “idosos”, sera

disponibilizada quantidade de “passes gratuitos” suficientes as suas necessidades, dispensada a
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motivacdo do pedido normal. Aos usuarios das demais categorias sera disponilizada quantidade de

“passes gratuitos” necessarios aos pretendidos deslocamentos, justificados por motivacdes

idoneas. O fornecimento mensal dos bilhetes sera precedido de revisdo e reavaliagdo das

condicdes permissivas de uso, sob autoridade da instituigéo gestora.

2.4.5. Estado do Rio Grande do Sul

No Rio Grande do Sul — Porto Alegre, o direito a gratuidade nos transportes coletivos

encontra-se mediado pela Lei Organica do Municipio e pelo Decreto n® 12.243/99 que
regulamenta a Lei n® 4454/78, a Lei n® 6442/89, alterada pela Lei n® 7631/95, pela Lei n® 7820/96,

e pela Lei n® 5624/85.

De acordo com o Art. 1° dessa Lei, sdo titulares do beneficio legal de gratuidade no Sistema

de Transporte Publico de Passageiros de Porto Alegre — STPOA, 0s seguintes USUArios:

| — portadores de deficiéncia mental, fisica, auditiva e visual permanente que tenham
renda mensal propria igual ou inferior a trés salarios minimos, comprovem utilizacdo
do Sistema de Transporte Coletivo e que estejam cadastrados pelas suas entidades
representativas junto a Empresa Publica de Transporte e Circulacéo;

Il — portadores do virus da AIDS que j& tenham desenvolvido a doenca e sejam
atendidos pela SMS — PMCDST/AIDS que tenham renda mensal propria igual ou
inferior a trés salarios minimos, comprovem utilizacdo do Sistema de Transporte
Coletivo e estejam cadastrados pelas suas entidades representativas junto a Empresa
Publica de Transporte e Circulagao;

Il — criancas e adolescentes matriculados ou vinculados a Fundagdo Estadual do
Bem Estar do Menor — FEBEM e que comprovadamente utilizam o Sistema de
Transporte Coletivo;

IV — criangas e adolescentes matriculados ou vinculados & Fundacdo de Educacdo
Social e Comunitaria — FESC e que comprovadamente utilizam o Sistema de
Transporte Coletivo;

V — pessoas com idade igual ou superior a sessenta anos, que tenham ganhos mensais
até trés salarios minimos.

Paragrafo Unico — os graus de deficiéncia que daréo direito ao beneficio da gratuidade
no STPOA aos usuarios referidos no inc. | do art. 1° serdo definidos pela Secretaria
Municipal de Transportes, através de Resolugdo.

O cadastramento dos beneficiarios legais de gratuidade no STPOA, bem como seus

componentes, deverdo cadastrar-se junto a sua entidade representativa apresentando 0s seguintes

documentos:

a) documento de identificacdo (Cédula de Identidade ou equivalente);

b) duas fotos 3x4 atuais.

81° - os beneficiarios referidos nos incisos | e Il do art. 1° deverdo acrescentar a seguinte

documentacéo:
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a) atestado médico comprovando o grau de deficiéncia ou enfermidade, bem como a necessidade de
acompanhante;

b) justificativa do tipo de deslocamento (estudo, trabalho, tratamento, outros);
Cc) comprovante de renda.

82° - Os beneficiarios referidos no inc. 11 do art. 1° deverdo ainda acrescentar ficha de notificacéo
dos casos de AIDS do SUS e do Ministério da Saude.

83° Os beneficiarios referidos no inc. V do art. 1° deverdo acrescentar a seguinte documentac&o:
a) comprovante de renda;
b) comprovante de residéncia em Porto Alegre.

Os prazos de validade das carteiras de identificacdo do beneficio da gratuidade serdo as
seguintes:

| —trés anos para os beneficiarios previstos nos incisos | e Il do art. 1°

Il — trés anos ou até os dezoito anos de idade para os beneficiarios previstos no
incisos Ill e IV do art. 19

111 — até que o beneficiario complete 65 anos para os beneficiérios previstos no inc. V
do art. 1°.

Os graus de deficiéncia que dardo direito ao beneficio da gratuidade no STPOA aos
usuarios referidos no inc. | do art. 1° serdo definidos pela Secretaria Municipal de Transportes,
atraves de Resolucao.

No modelo do Rio Grande do Sul, o solicitante da gratuidade, além da comprobacéo da

renda, precisa provar a utilizacdo do sistema de transporte coletivo.

2.4.6. Comparagéo entre os Estados

Apos analise das legislacbes que regulamentam a gratuidade nos transportes coletivos
urbano das cidades citadas neste estudo, pode-se observar que o direito a gratuidade esta
vinculada ao recorte de renda e a emissdo de laudo medico, devendo este ultimo, conter
informacdes relacionadas a doenca e/ou deficiéncia, observando a identificagdo do numero da
Classificacdo Internacional de Doencas (CID), o CRM do médico solicitante com o devido
carimbo e assinatura, necessitando apresentar justificativa circunstanciada quando indicada a
necessidade de acompanhante.

Em relacdo ao limite das passagens vinculadas ao cartdo gratuidade, somente em Manaus
ndo ha limite de uso, podendo os beneficiarios utiliza-lo inclusive nos finais de semana e feriados.

Quanto ao periodo de recadastramento do beneficio, em Manaus ocorre a cada 2 (dois) anos,
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quando nos demais estados essa validagdo ocorre no periodo de 1 (hum) ano podendo ainda ser
concedida de acordo com a solicitacdo medica, onde o periodo pode ser inferior a (hum) ano,
dependo do quadro clinico do paciente.

Quanto a comprovacdo de renda, nos quatro estados pesquisados, mesmo havendo
diferencial entre os valores estipulados para a liberacdo da gratuidade, todos tém como pré-
requisito a comprovacao da renda, enquanto em Manaus a renda esta vinculada apenas ao paciente
cardiopata, de acordo com lei especifica.

Em relagéo aos tipos de deficiéncia assistidas pela Legislacdo da gratuidade, existe grande
semelhanga entre os estados, incluindo a Legislacdo de Manaus, entretanto quando se analisa o
quesito das condicionantes para tal beneficio, observa-se a que o tratamento para a mesma doenca
é diferenciado, como podemos citar o exemplo do HIV/AIDS, que enquanto nos demais estados o
beneficio so é liberado quando a doenca j& esta em atividade, ou se o paciente estiver em pleno
tratamento, em Manaus basta o paciente apresentar o laudo médico com o resultado positivo.

Frente a esses dados, podemos confirmar que as legislacBes de transporte ainda precisam
progredir, considerando que ainda ha restricdo do direito a mobilidade, visto que o transporte
ainda ndo é considerado um instrumento para garantir a igualdade. O recorte de renda familiar,
presente em muitas legislagdes, condiciona e limita o direito a gratuidade. O transporte publico
deve ser reconhecido como bem primario, pois certas privacdes de mobilidade sdo consequéncias
da pobreza, diminuindo as condi¢bes de acesso de determinados grupos aos bens e servicos
ofertados pela cidade. (PIRES, 2009).

Outras privacOes de mobilidade decorrem ndo apenas da situacdo de pobreza, mas também
das desigualdades entre as capacidades individuais. Um dos grandes desafios enfrentados pelas
politicas de transporte € a auséncia de consenso sobre a elegibilidade a gratuidade. As legislacdes
municipais referentes as pessoas com deficiéncia sdo amplas, e ndo ha defini¢cdo sobre quem séo
essas pessoas. Algumas pecas legislativas ainda se baseiam no modelo biomédico da deficiéncia e
colocam nos proprios individuos a responsabilidade pela exclusdo social vinculada aos
impedimentos (PIRES, 2009).

A autora ainda ressalta que as politicas publicas das sociedades democraticas devem dar
respostas a um modelo de justica comprometido com valores que atendam as diferentes demandas
sociais para atingir uma vida digna. As politicas de transporte sdo diretamente responsaveis por

garantir a capacidade de mobilidade e possibilitar que o0 acesso ao espaco publico seja universal.
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3. METODOLOGIA

Considera-se a metodologia de pesquisa do trabalho cientifico, que visa ponderar, sobre os
delineamentos de investigacao ao alcance dos objetivos propostos nesse estudo.

O trabalho cientifico, segundo Demo (2010), possui qualidade politica e qualidade formal. A
primeira, qualidade politica, refere-se fundamentalmente aos conteudos, aos fins e a substancia do
trabalho cientifico. A segunda, qualidade formal, diz respeito aos meios e formas usadas na
producdo do trabalho.

Alude-se ao dominio de técnicas de coleta e explicacdo de dados, manipulagdo de fontes de
informacdo, conhecimento demonstrado na apresentacdo do embasamento tedrico e apresentacdo
escrita, de acordo com os procedimentos académicos institucionais.

Neste contexto, este capitulo da dissertacdo apresenta a metodologia que subsidiou a
realizacdo desta pesquisa cientifica, cujos itens sdo: fundamentacédo, aspectos éticos, populacdo de
estudo, caracteristicas da amostra, selecdo da amostra, tamanho da amostra, procedimentos, a
coleta dos dados e o tratamento dos mesmos — anélise dos resultados.

3.1. FUNDAMENTACAO

Do ponto de vista da sua natureza a pesquisa foi aplicada, com o objetivo de gerar
conhecimentos para aplicacdo pratica e dirigida a solucdo de problemas especificos, envolvendo
verdades e interesses locais.

De maneira tal que se apresenta um estudo sobre mobilidade urbana, especificamente as
pessoas com deficiéncia, apontando a necessidade de inclusdo dos portadores da patologia lupus ao
grupo de beneficiarios da gratuidade no sistema de transporte coletivo urbano na cidade de
Manaus.

Do ponto de vista da forma de abordagem do problema a pesquisa é quantitativa,
considerando que tudo pode ser quantificavel, o que significa traduzir em nameros opinides e
informagdes para classifica-las e analisa-las.

Requer o uso de recursos e de técnicas estatisticas (percentagem, média, moda, mediana,
desvio-padréo, coeficiente de correlacdo, analise de regressdo etc.). Portanto, quantificou-se o
numero de individuos com LES que entraram com o pedido do beneficio da gratuidade no sistema
de transporte coletivo urbano de Manaus, junto a SMTU, 6rgédo gerenciador de tal beneficio.

Assim, também, um estudo de pesquisa qualitativa, considerando que hd uma relacéo

dindmica entre 0 mundo real e o sujeito, isto €, um vinculo indissociavel entre 0 mundo objetivo e
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a subjetividade do sujeito que ndo pode ser traduzido em nimeros. A interpretacdo dos fendbmenos

e a atribuicdo de significados s@o basicas no processo de pesquisa qualitativa.

Nesse caso, considerou-se o fendmeno da gratuidade legal das pessoas com deficiéncias,

objetivando possibilidades de novos beneficiarios, em especial, os individuos com Iupus.

Do ponto de vista de seus objetivos, embasados nas concep¢des metodoldgicas de GIL

(2010), considerar-se-a que a pesquisa foi:

Campo: apontando proporcionar maior familiaridade com o problema com vistas a
torna-lo explicito ou a construir hipéteses. Envolve levantamento bibliografico e
entrevistas em campo de estudo. Considera-se um estudo que aponte a necessidade de
inclusdo dos portadores da patologia lupus no beneficio da gratuidade, sem que esta
insercdo gere 6nus aos demais usuarios do sistema de transporte coletivo urbano. Por
meio de informacgdes técnicas acerca da patologia, da legalidade, quantificando os

portadores, 0s processos de insercao a gratuidade em campo de estudo.

Descritiva: visando descrever as caracteristicas de determinada populacdo ou
fendmeno ou o estabelecimento de relacdes entre variaveis. Envolvendo o uso de
técnicas padronizadas de coleta de dados: plano estruturado de entrevista e
observacdo sistematica. Assume, em geral, a forma de levantamento. Para tanto, o
levantamento de dados documentais, relativos aos meses de novembro a
dezembro/2015 e de janeiro a outubro de 2016, descrevendo-os, conforme os
objetivos propostos em estudo, relacionando-0s com os embasamentos tedricos sobre

0 tema.

Mediante aos procedimentos técnicos (GIL, 2010), pode se descrever que, nesse estudo a

pesquisa foi:

Bibliogréafica: elaborada a partir de material ja publicada, constituido principalmente
de livros, artigos de periddicos e atualmente com material disponibilizado na Internet.
Acerca dos seguintes temas: Transporte publico urbano; Mobilidade urbana;
Garantias legais de acessibilidade no transporte pablico; Pessoa com deficiéncia ou
mobilidade reduzida e patologia de lGpus, na constituicdo do embasamento tedrico e
alcance dos objetivos propostos.

Documental: elaborada a partir de materiais que nao receberam tratamento analitico,
0s quais serdo obtidos a partir da analise de documentos da Superintendéncia
Municipal de Transportes Urbanos.
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Nessas concepc¢des metodologicas, considera-se que o método cientifico € o conjunto de
processos ou operacdes mentais que se devem empregar na investigacio. E a linha de raciocinio
adotada no processo de pesquisa (GIL, 2010; LAKATOS; MARCONI, 2011).

Este estudo consisti em um método indutivo, método proposto pelos empiristas: Bacon,
Hobbes, Locke e Hume, dos quais considera que o conhecimento é fundamentado na experiéncia,
ndo levando em conta principios preestabelecidos (GIL, 2010; LAKATOS; MARCONI, 2011).

Nesse caso, 0s indices de pessoas portadoras de IUpus que solicitam gratuidade de transporte
publico, por meio da secretaria de transporte publico, em Manaus. No raciocinio indutivo a
generalizacdo deriva de observagdes de casos da realidade concreta. As constatagOes particulares
levam a elaboracédo de generalizacdes (GIL, 2010; LAKATOS; MARCONI, 2011).

Neste contexto, a pesquisa foi caracterizada conforme apresentada na figura

Fluxograma 3 — Caracterizacdo da pesquisa

Mista— Amostra Descritiva e
> Aplicada »| Quantitativae Exploratéria | - | Bibliografica »|  Aleatdria 5 Indutivo Inferencial
Qualitativa Simples
. Pesquisa de Teste Exato de
" Campo " Fisher

Fonte: Proprio Autor (2017)

3.2. ASPECTOS ETICOS

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Amazonas — CEP/UFAM, conforme exigido por meio da Resolucéo 466/12 do Conselho Nacional
de Saude que rege pesquisa com seres humanos no Brasil, obtendo aprovacéo, conforme Parecer
Consubstanciado No. 1.922.776 (anexo 1V). Apo6s a aprovacdo do CEP/UFAM os individuos com
IUpus foram selecionados e apds consentimento foram incluidos na pesquisa por meio da assinatura
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (apéndice 1).
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3.3. LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada na Superintendéncia Municipal de Transportes Urbanos — SMTU,
localizada na Rua Bardo de Indaia, 336 — Bairro de Flores na cidade de Manaus — AM, que é o0

Orgao gerenciador e fiscalizador dos transportes coletivos urbanos.

3.3.1. Orgao Gerenciador e Fiscalizador dos Transportes Coletivos Urbanos

A histdria do transporte coletivo de Manaus, de acordo com dados da SMTU (2016) iniciou-
se a partir do ano 1869 com a implantacdo dos bondes, modalidade de transporte que veio ser
substituida no ano de 1939 pelos onibus artesanais. No ano de 1939, surge entdo a
TRANSPORTAMAZON, uma empresa de economia mista que passa a operar no servico de
transporte coletivo.

A criacdo de um Orgdo Gestor, que compreende o periodo de formacdo da EMTU —
Empresa Municipal de Transportes Urbanos e sua trajetéria no gerenciamento de Transporte
Urbano de Manaus surgiram no ano de 1980, passando por duas fases de sucessdo: A criagdo do
IMTU — Instituto Municipal de Transportes Urbanos no ano de 2006, que extinguiu a EMTU e a
criacdo do IMTT — Instituto Municipal de Transito e Transportes em 2009 que extinguiu o IMTU.
(SMTU, 2016).

De acordo com a SMTU, (2016) no ano de 2010, criou-se o Instituto Municipal de
Engenharia e Fiscalizacdo do Transito — MANAUSTRANS, que alterou a denominacao e a
estrutura organizacional do Instituto Municipal de Transito e Transportes — IMTT, que passa a
denominar-se, Superintendéncia Municipal de Transportes Urbanos — SMTU.

A Superintendéncia Municipal de Transportes Urbanos (SMTU) foi criada com a missao de
programar acoes estratégicas de planejamento, operacdo e fiscalizacdo que envolve 0s servigos
essenciais de transporte publico, sendo igualmente responsavel pelo controle do transporte
adaptado para pessoas com deficiéncia severa denominado porta a porta (TRANSPORTA), assim
como pela liberacdo do cartdo gratuidade (passe livre) destinado as PCD’s e/ou patologias
cronicas.

A SMTU é Dirigida por um Superintendente, com o auxilio de um Diretor de Area de
Transportes Urbanos e um Diretor de Area de Logistica e Financas, ficando sobre a
responsabilidade do Diretor de Transportes Urbanos, o controle e o gerenciamento do servigo
porta a porta e do cartdo gratuidade (passe livre) ambos supervisionados e deliberados pela
Divisdo de Atendimento Social - DVAS, setor integrante da Diretoria de Transportes Urbanos -
DTU.
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Considerando o disposto no Regimento Interno da SMTU, regulamentado pelo DECRETO
N° 2.637, DE 5 DE NOVEMBRO DE 2013, em seu Art. 30. A Diviséo de Atendimento Social,
compete:

| — Coordenar, orientar e acompanhar o atendimento a usuérios com direito aos beneficios
oferecidos nos servicos de transportes urbanos;

Il — Orientar, programar e monitorar o atendimento ao servico de transporte adaptado para
pessoas com deficiéncia severa;

Il — Desenvolver mecanismos que visem & melhoria do atendimento prestado ao usuario
especial;

IV — Elaborar agdes educativas visando a prestacdo de um servi¢o de transporte mais
eficiente;

V — Elaborar planos e programas de desenvolvimento profissional interno e externo;

VI — Coordenar, orientar e acompanhar as atividades de atendimento comunitario;

VIl — Coordenar, orientar e acompanhar as atividades de atendimento e cadastramento de
estudantes;

V11 — Executar palestras educativas concernentes a sua area de atuacao;

IX —Promover reunides com institui¢des afins;

X — Desenvolver outras atividades correlatas.

A Divisao de Atendimento Social (DVAS), coordena o Programa Transporta, criado a partir
do Decreto Municipal nimero 8.488, de 30 de maio de 2006, destinado as Pessoas com alto grau
de mobilidade reduzida, impossibilitadas de utilizar os meios convencionais, assim como a
expedicdo do Cartdo Gratuidade para Pessoas com Deficiéncia, em cumprimento ao art. 261 da
Lei Organica do Municipio de Manaus - LOMAN, que contempla com o beneficio pessoas com
deficiéncia Fisica, Auditiva, Visual e Mental, portadores de Neoplasia Maligna, Insuficiéncia
Renal Crbnica, Hipertensdo Cronica, AIDS e Cardiopatia Cronica, sendo que esta Ultima
patologia é regulamentada pela Lei n°® 124 de 30.11.2004.

Para ter acesso a gratuidade, o interessado ou seu representante devera dirigir-se a Divisao
Atendimento Social e solicitar o formulario padrdo de Concessdo do Cartdo PassaFacil
Gratuidade (anexo 1) que deve ser preenchido por médico especialista do Sistema Unico de Satde
(SUS) ou do servigo medico municipal.
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3.4. POPULACAO DE ESTUDO

A populacdo de estudo foi composta por individuos portadores de LUpus Eritematoso
Sistémico — LES, que entraram com o pedido do beneficio da gratuidade no sistema de transporte
coletivo de Manaus, junto a SMTU — 6rgédo gerenciador de tal beneficio, mesmo que tal solicitacéo
tenha sido indeferida, considerando que os pacientes com LES ndo estdo inseridos como
beneficiarios da gratuidade no artigo 261 da LOMAN.

3.5. CARACTERISTICAS DA AMOSTRA

Foram incluidos na amostra estudada os individuos portadores de LES que entraram com o

pedido do beneficio da gratuidade seguindo os seguintes critérios:

e Critérios de Inclusao
a) Ser brasileiro e residir em Manaus;
b) Ter idade igual ou maior que 18 anos;
c) De qualquer género;

d) Que autorizem sua participacao por meio da assinatura do TCLE.

e Critério de Excluséo
a) Ser de outra nacionalidade ou indigena;
b) Ser menor de idade;
c) Ser portador de outra doenca cronica;

d) N&o querer participar da pesquisa.
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A amostra foi estimada considerando o total de processos que deram entrada na SMTU, no

periodo de janeiro a marco de 2016, que foi de 35.381 e a propor¢do de processos referentes aos

individuos com LES, que é de 0,00738 (0,74%), equivalendo 261 pacientes lupicos. Foi

estabelecido um nivel de 95% de confianca e uma precisdo (margem de erro) de 3,4% que resultou

em um tamanho de amostra de 24 individuos. A amostra foi obtida por meio do seguinte calculo:

Onde:

N: NUmero na SMTU.. N = 35.381;

p: Proporcdo de processos de individuos com LES.. p = 0,00738;

q:Proporgdo de processos de individuos de com outras patologias-- g = 0,9926;
Z: Valor critico que corresponde ao grau de 95% de confianca -~ Z = 1,96;

d: Precisdo (margem de erro) .. 0,034 (3,4%).

3.7. SELECAO DA AMOSTRA

Foi realizada uma Amostragem Aleatoria Simples sem reposi¢do, onde cada individuo com

LES que deu entrada no beneficio da gratuidade na SMTU teve a mesma probabilidade de ser

sorteado e compor a amostra. Do universo de 35.381, foram selecionados 24 individuos por meio

do Programa Estatistico MINITAB release 14.1. Ap6s serem sorteados, foram contatados e os que

aceitaram participar voluntariamente, foram informados sobre os objetivos desta pesquisa e

orientados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (apéndice 1).
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3.8. PROCEDIMENTOS

Os seguintes procedimentos foram realizados nesta pesquisa, de acordo com 0s processos

delineados anteriormente, na metodologia e nos objetivos propostos.

Fluxograma 4 — Procedimentos da Realizacdo da Pesquisa

Levantamento e selegao bibliografica
acerca dos temas de estudo no
embasamento de escopo da
investigagao. Nas bibliotecas publicas,
internet, artigos e documentos internos
das instituigées investigadas.

Em campo por meio do Questionario,
com os individuos portadores de lupus
que entraram com pedido de
gratuidade na SMTU.

Descrigao dos dados levantados,
correlacionando-os ao alcance do
objetivo proposto em estudo.

Dissertagao de Mestrado

FONTE: Elaborado pela autora, 2016.

3.9. COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados em documentos internos, impressos e/ou eletrbnicos, da
Superintendéncia Municipal de Transportes Urbanos — SMTU, relacionados ao nimero de usuarios
que desfrutam do beneficio da gratuidade, assim como o percentual relacionado aos pedidos feitos
a SMTU, procedentes dos portadores de lupus.

Foram selecionados os 24 individuos que preencheram o0 questionario com variaveis
inerentes as caracteristicas socioeconémicas, demogréaficas e de mobilidade (apéndice I1).

Ap0s coleta dessas informacGes, os lUpicos foram orientados a respeito da importancia do
formulario elaborado para conhecer a atividade da doenca (SLEDAI) e os danos causados pela
mesma (SLICC) (apéndice Il1). Deixando claro aos pacientes, que a afericdo acerca do SLICC e do
SLEDAI seria realizada pelo médico especialista que realiza o acampamento do tratamento da
doenga.
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Nesse contexto, considera-se uma pesquisa in loco, de documentacdo primaria, nao
divulgada, para relacionar quantitativamente e qualitativamente os dados, na analise do numero de
pessoas portadoras de lGpus, como também, o nimero de processos de solicitacdo da gratuidade de
transporte urbano por esses, e, o direcionamento dos dados pela instituicdo SMTU, aos mesmos.

Essas coletas foram realizadas, junto a SMTU, seguindo o delineamento descrito a seguir,

com as seguintes especificacoes:

Fluxograma 5 — Tramite dos processos para garantia da gratuidade na SMTU

Processos Deferidos

Processos Indeferidos

FONTE: Elabora do pela autora, 2016.

3.10. TRATAMENTO DOS DADQOS

Os dados coletados em campo foram armazenados em planilhas no Programa Microsoft
Excel e avaliados primeiramente o perfil dos pacientes portadores do LES, e quantidade de viagens
que realiza por dia. Em seguida, as informacGes coletadas junto a SMTU.

Foi realizada a anéalise descritiva dos dados e os resultados foram apresentados por meio de
tabelas, figuras e medidas descritivas (média, mediana, desvio padrdo dentre outras). O perfil dos
individuos com LES foi encontrado por meio do instrumento socioeconémico, demografico e de
mobilidade. As relagdes entre variaveis de mobilidade e outras caracteristicas foram encontradas
por meio do teste estatistico Exato de Fisher, considerando um nivel de 5% de significancia para a
tomada de decisfes. As andlises estatisticas foram realizadas no programa estatistico MINTAB

versao 14.1.
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4. RESULTADOS

4.1 PERFIL DOS INDIVIDUOS COM LES
4.1.1. Caracterizacdo da Amostra Avaliada

Na pesquisa de campo foram avaliados por meio do Questionario o total de 24 individuos com
LES, sendo 20 (83,3%) do género feminino e 04 (16,7%) do género masculino (figura 1).

Figura 4 — Frequéncia por género dos individuos com LES estudados.

Masculino
4
16,7%

Feminino
20
83,3%

A idade desses individuos variou entre 20 (idade minima) e 57 (idade maxima), com idade
média de 37 + 11 anos, onde a maioria dos (tabela 1).

Tabela 1 — Andlise descritiva das variaveis quantitativas ldade e Nimero de Pessoas dos individuos
com LES estudados

MEDIDAS DESCRITIVAS

VARIAVEL n

Média dp Minimo Mediana Maximo
Idade (anos) 24 37 11 20 33 57
Numero de Pessoas 24 4 2 2 4 9

Quanto a frequéncia de individuos com LES por faixa etéria, observou-se que: 07 (29,2%)
estdo na faixa etaria de 20 a 29 anos, 09 (37,5%) na faixa etaria de 30 a 39 anos, 03 (12,5%) entre
40 e 49 anos e 05 (20,8%) na faixa etaria de 50 a 57 anos. A maioria dos individuos estudados esta
na faixa etéria de 30 a 39 anos de idade (figura 2).
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Figura 5 — Frequéncia por faixa etéaria dos individuos com LES estudados
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Quanto a cor/raga dos individuos com LES estudados, observou-se que 21 (87,5%) eram de
cor parda, 01 (4,2%) de cor preta, 01 (4,2%) de cor amarela e 01 (4,2%) de cor branca, sendo a

parda a mais frequente entre os individuos com LES estudados (figura 3).

Figura 6 — Frequéncia por cor/raga dos individuos com LES estudados
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Em relacdo a escolaridade, 05 (20,8%) tinham ensino fundamental incompleto, 01 (4,2%)
tinham ensino médio incompleto, 13 (54,2%) tinham ensino médio completo, 01 (4,2%) tinham
ensino superior incompleto, 02 (8,3%) tinham ensino superior completo e 02 (8,3%) dos

participantes ndo informaram suas escolaridades (figura 4).
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Figura 7 — Frequéncia por escolaridade dos individuos com LES estudados
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4.1.2. Caracteristicas Demogréficas dos Individuos com LES

Dos 24 individuos com LES avaliados, 18 (75,0%) sdo naturais da cidade de Manaus, 05

(20,8%) sdo naturais do interior do Estado do Amazonas e apenas 01 (4,2%) é natural de outro
estado (figura 5).

Figura 8 — Frequéncia por naturalidade dos individuos com LES estudados
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Dos 05 individuos naturais do interior do Amazonas, 02 (40,0%) séo de Borba, 01 (20,0%) do
municipio de Itacoatiara, 01 (20,0%) do municipio de Manacapuru e 01 (20,0%) do municipio de
Manaquiri (figura 5).
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Figura 9 — Frequéncia por municipio de procedéncia dos individuos com LES estudados
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Quanto a zona de moradia dos individuos com LES estudados, 09 (37,5%) moram na zona
norte da cidade de Manaus, 01 (4,2%) moram na zona sul, 08 (33,3%) moram na zona leste, 02
(8,3%) na zona oeste, 02 (8,3%) na zona centro-oeste, 01 (4,2%) na zona centro-sul e 01 (4,2%) néo
informou seu bairro de residéncia, portanto ndo é possivel delimitar a zona de moradia do referido

individuo (figura 6).

Figura 10 — Frequéncia por zona de moradia dos individuos com LES estudados
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4.1.3. Caracteristicas Socioecondmicas dos Individuos com LES

Nas caracteristicas socioecondémicas foram consideradas as varidveis: Trabalha, Ocupacao,
Renda (por salarios minimos), Numero de Pessoas e Tipo de Moradia. Neste contexto, observou-se
que, entre os individuos com LES, 06 (25,0%) trabalhavam e 18 (75,0%) ndo trabalhavam. Dos 06
individuos que trabalham, verificou-se que, 01 (16,7%) trabalha como Assistente Administrativo,
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02 (33,3%) como autébnomos, 01 (16,7%) trabalha em uma Otica, 01 (16,7%) trabalha com
producdo de carburador e 01 (16,7%) como Técnico de Enfermagem (tabela 2).

Ainda de acordo com a tabela 2, dos 24 individuos com LES, 18 (75,0%) tém como renda
familiar até 01 salario minimo e apenas 06 (25,0%) tem renda familiar de 02 a 03 salarios minimos.

O namero de pessoas residentes na mesma casa variou entre 02 (minimo) e 09 (maximo), com
média de 04 + 02 pessoas (tabela 1). Dez (41,7%) individuos com LES tinham até 03 pessoas
morando consigo, 11 (45,8%) tinham entre 04 e 06 e apenas 03 (12,5%) moravam com mais de seis
pessoas (tabela 2).

Dos 24 lupicos estudados, 15 (62,5%) tinham casa propria, 02 (8,3%) moram em casa alugada

e 07 (29,2%) moram em casa cedida por parentes ou conhecidos (tabela 2).

Tabela 2 — Caracteristicas socioecondmicas dos individuos com LES estudados

FREQUENCIA

CARACTERISTICAS %
(n=24)
Trabalha
Sim 6 25,0
Nao 18 75,0
Ocupagdo (n=06)
Assistente administrativo 1 16,7
Auténomo (a) 2 33,3
Trabalha em Otica 1 16,7
Producgdo de carburador 1 16,7
Técnico em Enfermagem 1 16,7
Renda (SM*)
Até 01 18 75,0
02a03 6 25,0
Numero de Pessoas
Até 03 10 41,7
04 a 06 11 45,8
> 06 3 12,5
Tipo de Moradia
Prépria 15 62,5
Alugada 2 8,3
Cedida 7 29,2

4.1.4. Caracteristicas de Mobilidade dos Individuos com LES

As variaveis de mobilidade consideradas nesta pesquisa foram: Tipo de Transporte, Nimero
de Viagens e Motivo do Deslocamento.
Neste sentido, verificou-se que em relacdo ao tipo de transporte, 03 (12,5%) individuos com
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LES utilizam automdvel proprio, enquanto que 21 (87,5%) utilizam transporte coletivo — 6nibus
(tabela 3).

Em relacdo ao numero de viagens, 11 (45,8%) fazem entre 01 e 10 viagens por semana, 08
(33,3%) fazem entre 11 e 15 viagens por semana e 05 (20,8%) fazem mais de 15 viagens por
semana (tabela 3).

Considerando o motivo de deslocamento, o mais frequente é para tratamento, onde 14
(58,3%) dos individuos com LES avaliados relataram que esse € o motivo principal para durante a

semana (tabela 3).

Tabela 3 — Caracteristicas de mobilidade dos individuos com LES estudados

FREQUENCIA

CARACTERISTICAS %
(n=24)
Tipo de Transporte
Automovel 3 12,5
Onibus 21 87,5
Numero de Viagens
Até 10 11 45,8
11a15 8 33,3
> 15 5 20,8
Motivo do Deslocamento
Estudo 1 4,2
Estudo, Tratamento 1 4,2
Trabalho 1 4,2
Trabalho, Estudo 1 4,2
Trabalho, Tratamento 1 4,2
Tratamento, Outros 1 4,2
Trabalho, Estudo, Tratamento 4 16,7
Tratamento 14 58,3

Ao verificar a relacdo entre 0 motivo do deslocamento e 0 sexo dos individuos com LES,
observou-se que dos 14 individuos cujo motivo do deslocamento foi apenas para tratamento, 12
(85,7%) sé@o de sexo feminino e 02 (14,3%) séo de sexo masculino e dos 10 individuos, cujo motivo
de deslocamento era tratamento e outras atividades, tais como estudo e trabalho, 08 (80,0%) séo de
sexo feminino e 02 (20,0%) sdo de sexo masculino (tabela 4). Ndo houve evidéncias de que 0s

motivos do deslocamento estejam relacionados ao sexo dos individuos avaliados (p=0,711).
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Tabela 4 - Relacao entre os motivos de deslocamento e o0 sexo dos individuos com LES estudados

MOTIVO Feminino % SIEXl\cll)asculino % TOTAL
Apenas tratamento 12 85,7 2 14,3 14
Tratamento e outros 8 80,0 2 20,0 10

TOTAL 20 ’ 83,3 4 ’ 16,7 24

p=0,711

teste Exato de Fisher

Quanto a relacéo entre o nimero de viagens e 0 sexo dos individuos com LES, observou-se
que dos 19 que realizam até 15 viagens por semana, 16 (84,2%) sdo de sexo feminino e 03 (15,8%)
séo de sexo masculino e dos que realizam mais de 15 viagens por semana, 04 (80,0%) séo de sexo
feminino e 01 (20,0%) de sexo masculino (tabela 5). O nimero de viagens também nao esteve

relacionado ao sexo dos individuos avaliados (p=0,711).

Tabela 5 - Relagdo entre 0 nimero de viagens e o sexo dos individuos com LES estudados

NUMERO DE VIAGENS — SEXO - TOTAL
Feminino % Masculino %
Até 15viagens 16 84,2 3 15,8 19
>15viagens 4 80,0 1 20,0 5
F F
TOTAL 20 83,3 4 16,7 24
p=0,711

teste Exato de Fisher

Quanto a frequéncia por faixa etaria e nimero de viagens, observou-se que, sendo a maioria
da faixa etaria de 30 a 39 anos, 06 (66,7%) realizam até 15 viagens por semana e que 03 (33,3%)

realizam acima de 15 viagens (tabela 6).

Tabela 6 - Frequéncia por faixa etaria e nimero de viagens dos individuos com LES estudados

N.2 DE VIAGENS

FAIXA ETARIA Ate 15 % 15 % TOTAL
20a29 5 71,4 2 28,6 7
30a39 6 66,7 3 33,3 9
40a 49 3 100,0 0 0,0 3
50a57 5 100,0 0 0,0 5

r r

TOTAL 19 79,2 5 20,8 24
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Em relagdo a frequéncia de individuos por zona de moradia e nimero de viagens, verificou-se
gue a maioria dos individuos residemnas zonas Norte e Leste. Dos nove individuos que residem na
zona norte, 06 (66,7%) realizam até 15 viagens por semana e 03 (33,3%) realizam acima de 15
viagens. Dos oito que residem na zona Leste da cidade de Manaus, 07 (87,5%) realizam até 15

viagens por semana e 01 (12,5%) realiza mais de 15 viagens semanais (tabela 7).

Tabela 7 - Frequéncia por zona de moradia e nimero de viagens dos individuos com LES estudados

N.2 DE VIAGENS

ZONA DE MORADIA A6 15 % 15 % TOTAL
Norte 6 66,7 3 33,3 9
Sul 1 100,0 0 0,0 1
Centro-Sul 1 100,0 0 0,0 1
Leste 7 87,5 1 12,5 8
Oeste 2 100,0 0 0,0 2
Centro-Oeste 1 50,0 1 50,0 2
Ndo informou 1 100,0 0 0,0 1
TOTAL 19 ’ 79,2 5 ’ 20,8 24

Ao verificar a relagdo entre trabalhar e o numero de viagens, dos 19 individuos com LES
que trabalham 04 (21,1%) realizam até 15 viagens e 15 (78,9%) realizam mais de 15 viagens
semanais. Dos cinco individuos com LES que nédo trabalham 02 (40,0%) realizam até 15 viagens
semanais e 03 (60,0%) realizam mais de 15 viagens por semana (tabela 8). Ndo se encontrou
evidéncias de que exista relacdo significativa entre trabalhar e o nimero de viagens realizadas por

semana (p=0,568).

Tabela 8 - Relacdo entre trabalhar e o nimero de viagens dos individuos com LES avaliados

N.2 DE VIAGENS

TRABALHA . TOTAL
Até 15 % >15 %
Sim 4 21,1 15 78,9 19
Nao 2 40,0 3 60,0 5
Ll Ll
TOTAL 6 25,0 18 75,0 24
p=0,568

Teste Exato de Fisher
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Quanto a relagdo entre a renda e nimero de viagens, observou-se que dos 18 individuos,
cuja renda é de até um salario minimo, 15 (83,3%) realizam até 15 viagens e 03 (16,7%) realizam
mais de 15 viagens. Dos seis individuos que possuem renda entre dois e trés salarios minimos, 04
(66,7%) realizam até 15 viagens e 02 (33,3%) realizam mais de 15 por semana (tabela 9).
Observou-se ainda que ndo houve evidencias de que o numero de viagens dependa da renda familiar

dos individuos avaliados (p=0,568).

Tabela 9 - Relacdo entre a renda e o nimero de viagens dos individuos com LES avaliados

N.2 DE VIAGENS

RENDA (SM*) . TOTAL
Até 15 % >15 %
Até 01 15 83,3 3 16,7 18
02a03 4 66,7 2 33,3 6
L4 L4
TOTAL 19 79,2 5 20,8 24
p=0,568

Teste Exato de Fisher

Ao verificar a relagdo entre o0 motivo do deslocamento e o nimero de viagens, observou-se
que dos 14 individuos com LES avaliados, 11 (78,6%) realizam até 15 viagens por semana e 03
(21,4%) realizam mais de 15 viagens semanais. Dos 10 individuos cujo motivo estava além do
tratamento, 08 (80,0%) realizam até 15 viagens e 02 (20,0%) realizam mais de 15 viagens por
semana (tabela 10). O numero de viagens semanais ndo esteve relacionado ao motivo de
deslocamento (0=0,932).

Tabela 10 - Relagédo entre o0 motivo de deslocamento e o nimero de viagens dos individuos com
LES avaliados

N.2 DE VIAGENS

MOTIVO - TOTAL
Até 15 % >15 %
Apenas tratamento 11 78,6 3 21,4 14
Tratamento e outros 8 80,0 2 20,0 10
L L
TOTAL 19 79,2 5 20,8 24
p=0932

Teste Exato de Fisher
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42. ADEQUACAO DE FORMULARIO PARA INCLUSAO DOS INDIVIDUOS COM LES

A partir dos dados pesquisados observou-se que um modelo ideal para a inclusdo dessa
populacdo no beneficio da gratuidade nos transportes coletivos urbanos da cidade de Manaus,
depende do nivel de gravidade da doenca no individuo, que deve ser aferida partindo dos critérios
internacionais (SLICC e SLEDAI) devendo para tal finalidade, existir um ponto de corte que
subsidie a inclusdo do paciente com LES no grupo de beneficiarios da gratuidade.

Neste sentido, a sugestdo levantada por meio desta dissertacdo seria a criacdo de um novo
modelo de protocolo de cadastro incluindo o laudo médico, (apéndice IlIl) onde no mesmo seria
estabelecido o indice da atividade da doencga, para verificar a presenca de manifestacGes clinicas e
laboratoriais do LES no individuo, bem como avaliar se o dano causado pela doenca é permanente
Ou nao.

Em ambos os casos seria necessario usar ferramentas utilizadas pelos préprios médicos
especialistas, neste caso 0s reumatologistas, que sdo os profissionais da area médica que
acompanham os pacientes com a referida doenca. Cabe ressaltar que compete ao médico
especialista, o estabelecimento e diagnostico do paciente com Lupus, considerando que os pacientes
apresentam estagios diferenciados da doenca, podendo em algum caso, ndo comprometer a
mobilidade.

No caso deste trabalho, se aborda que a Prefeitura de Manaus deveria avaliar as condic¢des
socioecondmicas do paciente assim como a gravidade e/ou 0 comprometimento de mobilidade para

efetuar a relacdo da doenca devidamente diagnostica pelos médicos para a concessao do beneficio.
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5. CONCLUSOES/ CONSIDERACOES FINAIS/ RECOMENDACOES

Por meio desta pesquisa observou-se que ha possibilidade da inclusdo de individuos com LES,
no sistema de gratuidade no transporte coletivo urbano da cidade de Manaus, tendo em vista que
essa populacdo, excluida desse protocolo, e que depende do transporte publico para ter acesso as
suas necessidades basicas, sobretudo para garantir a continuidade do seu tratamento de saude.

O LES por ser uma doenca inflamatdria crénica de origem autoimune pode acometer varios
orgdos do paciente, podendo assim comprometer sua mobilidade e leva-lo a necessidade de
consultar com outros especialistas da area médica, além do reumatologista, médico indicado para o
acompanhamento e indicacdo do tratamento para o paciente lGpico, uma vez que o diagnostico da
doenca ¢ diferente de um paciente para outro.

Observou-se ainda que ha meios para a verificacdo da gravidade desta patologia nos
individuos acometidos pela mesma, onde muitos Orgdos vitais podem estar seriamente
comprometidos, 0 que causa a incapacidade destes individuos de terem um trabalho ou de
realizarem outras atividades que contribuam para sua qualidade de vida.

Considerando que 75% dos participantes da pesquisa se declararam desempregados e que
grande parte dos seus deslocamentos sdo destinados ao tratamento de salde, vemos entdo a
importancia da liberacdo do cartdo Passafacil (cartdo de passe livre) para essas pessoas, tendo em
vista que sem esse beneficio ndo sera possivel que os mesmos fagcam seus tratamentos de forma
adequada, avaliando a falta de recursos financeiros para esta finalidade.

Este estudo, apesar de algumas dificuldades arrostadas no decorrer da pesquisa alcanca seu
objetivo e pode ser tomado como base para futuros trabalhos, pois consegue retratar o perfil do
paciente com LES e suas dificuldades acerca do tratamento de satde e do comprometimento de sua
mobilidade, comprovando desta maneira, a necessidade de inclusdo desses pacientes ao grupo de
beneficiarios da gratuidade nos servicos de transporte coletivo. Ressaltamos que a maior limitacdo
encontrada para a realizacdo desta pesquisa, se deu em razdo da necessidade de ser realizada
pessoalmente, pois desta foram, poderia se explicar seus objetivos e as informagdes que se pretendia
extrair das questdes levantadas.

Ao se comparar as regifes pesquisas neste estudo, verificou-se que h& grandes diferencas
entre os fluxos de inclusdo das pessoas com patologias crénicas no servigo de gratuidade. Realizar
esta comparacdo nos permite encontrar outros modelos que contribuam para a melhoria deste
servigo na cidade de Manaus.

Considerando a existéncia de Lei que garante o beneficio da gratuidade as PCDs, pacientes

com doengas cronicas e mobilidade reduzida, recomenda-se entéo, a continuidade deste estudo, de
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forma que além da comprovacgdo da deficiéncia e/ou doenca, as condi¢bes socio econdmicas do
paciente possa ser um limite para o controle dos gastos e um requisito condicional para o
recebimento do beneficio, inclusive , apontando a necessidade de se ter limite nas viagens diarias,

ndo somente para os pacientes com LES como também para as demais patologias.
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" FORMULARIO DE CONCESSAO DO PASSA FACIL

Decreto n° 1.128/11 0 e Art. 261 da LOMAN

i
]
]

!

~/

S N
:*\_.

NOME DO PACIENTE |

-,

®
e )

'Nome do Paciente:

Parecer Médico

UNIDADE DE SAUDE

Atesto, para fins de concessao gratuidade no transporte coletivo de passageiros que o(a)
requerente acima indicado(a) possui deficiéncia e/ou patologia, conforme abaixo assinalada:

A . . c‘o
Tipo de Deficiéncia / Patologias | w0 i——
[] risica
Limiar Auditivo =S
Obei
(] Auditiva g _—
&y i
Acuidade > od oo ] -
[:] Visual {Obrigatério) N |
Campo ——> o i
CRM, Carimbo, Assinatura e Especlalidade Médica
[ ] mental
[ ] Renal Crénico
D Neoplasia Maligna Parecer do Diretor da Entidade Educacional Especializada
- g (Somente para Wunce e Escolis Espockizadas |
D Soropositivo = =
[ ] Hipertensao Maligna
[ ] cardiopatia Crénica —
[ ] Hepatopatia
: " Pravisio de Reablitagho (Obngaidnio)

[] Tratamento Reabilitatério

Nao Utiliza a Catraca,
e nem Registra no
Validador
(direito a um
Acompanhante)

Nao é Obrigado a
Utilizar a Catraca
e nem Registrar no
Validador
(Sem Acompanhante)

Utiliza a Catraca
Normalmente
(Com Acompanhante)

Utiliza a Catraca
Normalmente
(Sem Acompanhante)
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Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index - SLEDAI
Entrar com o peso especifico na coluna do Score do SLEDAI se a alteragdo estiver presente
na visita ou nos ultimos 10 dias antes.

Factor de
ponderacao

SLEDAI
SCORE

DESCRICAO

DEFINICAO

8

Convulsao

Instalagdo recente excluindo causa
metabdlica infecciosa ou causada por
drogas.

Psicose

Alteracdo da funcdo mental normal
devido a alteracGes graves da percepgéo
da realidade. Inclui  alucinacGes,
incoeréncia, associacgoes livres,
empobrecimento do  conteddo do
pensamento, pensamento marcadamente
ilégico, comportamento
bizarro’desorganizado ou catatdnico.
Excluir uremia e causas
farmacoldgicas/drogas

Sindrome
organo-cerebral

Funcdo mental alterada com alteragdo da
orientacdo, memoria ou outra funcdo
intelectual com rapida instalacdo e
flutuacdo dos achados clinicos incluindo
obnubilagdo  da  consciéncia com
diminuicdo da capacidade de
concentragdo e incapacidade de manter a
atencdo ao ambiente envolvente, mais
pelo menos duas das seguintes: disturbios
da percepcdo, discurso incoerente,
insonia ou sonoléncia diurna, aumento ou
decréscimo da actividade psicomotora
Excluir causa metabolica, infecciosa ou
causada por drogas.

Distarbios visuais

AlteracGes da retina ligados ao LES,
incluindo corpos coroideus, hemorragias
retinianas,exsudado Seroso ou
hemorragia no coroide ou nevrite ptica
Excluir HTA ou causa infecciosa ou
causada por drogas.

Distdrbios nos pares
cranianos

Instalagdo recente de neuropatia sensitiva
ou motora atingindo 0s pares cranianos

Cefaleia ltpica

Cefaleia severa, persistente; pode ser tipo
migranoso mas deve ser resistente a
terapéutica narcética.

AVC

Instalacdo recente de AVC
Excluir arteriosclerose.

Vasculite

Ulceracdo, gangrena, nddulos digitais
dolorosos, infarto periungeal,
hemorragias sub-ungueais, ou bidpsia ou
angiograma compativeis com vasculite.

Artrite

Mais de duas articulagbes com dor e
sinais inflamatorios.
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4 Dor/fragueza muscular proximal,
associado com elevacdo da CK/aldolase
Miosite ou eletromiografia ou biopsia compativel
com miosite.
4 Cilindros urindrios Cilindros de Eritrécitos ou de granulosos
4 Hematuria > 5 células por campo. Excluir litiase,
infeccdo ou outra causa.
4 Proteindria > 0.5g/24h. Instalacdo recente ou
aumento > 0.5g/24h
4 Piuria > 5 leucocitos por campo. Excluir,
infeccdo.
2 Novo rash Instalacdo recente ou recorréncia de rash
tipo inflamatdrio.
2 Instalagdo recente ou recorréncia de
Alopécia perda anormal difusa ou localizada de
cabelo.
2 Ulcerages nasais Instalagdo recente ou recorréncia de
ulceragdes nasais.
2 Pleurisia Dor toracica pleuritica com atrito pleural
derrame ou espessamento pleural
2 Dor pericéardica mais pelo menos um dos
seguintes: atrito, derrame, ou
Pericardite confirmacdo eletrocardiografica ou por
ecocardiograma.
2 Hipocomplementémia | C3, C4 ou CH50 abaixo dos valores de
referéncia do laboratorio.
2 >25 % no ligando pelo ensaio de Farr ou
Aumento do DNA acima dos valores de referéncia do
laboratdrio.
1 Trombocitopénia <100.000 plaquetas/mm®
1 Leucopénia <3.000 leucocitos/mm® Excluir causas
farmacoldgicas
1 Febre >38° C excluir causa infecciosa
SCORE SLEDAI

TOTAL (1-105)
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Anexo 111

Systemic Lupus International Collaborating Clinics/ American College of Rheumatology
Damage Index - SLICC/ ACR-DI

Lesdo ocorrida desde o diagnostico de LES determinado por avaliacdo clinica e presentepelo
menos ha 6 meses podendo existir h4 menos tempo caso seja referenciado. Episodios repetidos
tém de estar separados por 6 meses para marcar score 2 A mesma lesdo ndo pode ser contada
duas vezes

ITEM | Score (circulo)
OCULAR (qualquer olho, por avaliagao clinica)
Catarata 0 1
Alteracdo retiniana ou atrofia Optica 0 1
NEUROPSIQUIATRICO
Déficit cognitivo(Ex: perda de memoria, dificuldade em célculos 0 1
matematicos, ma concentragdo, dificuldade na linguagem escrita
ou falada, diminuicdo do nivel de performance) ou Psicose
Major
Convulsdes requerendo terapéutica por 6 meses 0 1
Acidente vascular cerebral (alguma vez) (marcar 2 se nimero de 0 1 2
episodios superior a 1) Ou ressec¢do ndo devida a malignidade
Neuropatia periférica ou craneana (excluindo nervo 6ptico) 0 1
Mielite transversa 0 1
RENAL
Taxa de filtrado glomerular (TFG/GFR) medida ou estimada 0 1
<50%
Proteinlria das 24h > ou = a 3.5grs/24h 0 1
Insuficiéncia renal terminal) 3
PULMONAR
Hipertensdo pulmonar (hipertrofia ventricular direita ou 0 1
acentuacgdo de S2)
Fibrose pulmonar (radiografia e exame objectivo) 0 1
Shrinking lung (radiografia) 0 1
Fibrose pleural (radiografia) 0 1
Enfarte pulmonar (radiografia) ou resseccdo ndo devida a 0 1
malignidade
CARDIOVASCULAR
Angina ou bypass arterial coronario 0
Enfarte do miocéardio (alguma vez) (marcar 2 se nimero de 0 1 2
episodios superior a 1)
miocardiopatia (disfuncao ventricular) 0 1
Doenca valvular /sopro diastélico, ou sopro sistélico >111/V1) 0 1
Pericardite com duracdo superior a 6 meses ou pericardiectomia 0 1
VASCULAR PERIFERICO
Claudicagdo com duragéo superior a 6 meses 0 1
Perda minor de tecido (alguma vez) (Ex polpa dos dedos) 0 1
Perda significativa de tecido (alguma vez) (Ex dedo ou membro) | O 1 2
(marcar 2 se nimero de episodios superior a 1)
Trombose venosa com edema e ulceragéo ou estase venosa 0 1
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GASTROINTESTINAL

Enfarte ou resseccdo de intestino abaixo do duodeno, baco, 0
figado, vesicula biliar (alguma vez) por qualquer causa (marcar
2 se numero de locais superior a 1)

Insuficiéncia mesentérica 0 1
Peritonite cronica 0 1
Estenose esofagica ou cirlrgica do tracto gastrointestinal 0 1
superior (alguma vez)
Pancreatite 0 1
MUSCULOESQUELETICO
Atrofia ou fraqueza muscular 0 1
Artrite erosiva ou deformante (incluindo deformidades 0 1
redutiveis, excluindo necrose avascular)
Osteoporose (radiografica) com fractura ou colapso vertebral 0 1
(excluindo necrose avascular)
Necrose avascular (marcar 2 se niUmero de episddios superior a 0 1
1)
Osteomielite 0 1
Ruptura tendinosa 0 1
PELE
Alopécia crénica cicatricial 0 1
Alopécia cicatricial extensa ou paniculo para além do couro 0 1
cabeludo e polpa digital
Ulceracdo cutdnea (ndo devida a trombose) por mais de 6 meses 0 1
FALENCIA GONADAL PREMATURA
DIABETES (INDEPENDENTEMENTE DO TRATAMENTO) 0 1
MALIGNIDADE (EXCLUINDO DISPLASIA) (MARCAR 2 SE 0 1
NUMERO DE EPISODIOS SUPERIOR A 1)
0 1

TOTAL DO SCORE SLICC (0-49) |
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ANEXO V

OFICIOS A CAMARA MUNICIPAL DE MANAUS

o Universidade Federal do Amazonas p
. Faonnate te m&o:A
GocenewAn pe PAWGAO
UFAM Pricuimnveas be Pos Graowcho sy Esorsewmns oo Panoucio o) ~ad by e
OFICIO SIN“UFAM,

Manuus, 11 de abedl de 2016,

A Sua Exceldncia, 0 Senhee
VEREADOR JOAOZINHO MIRANDA
Clmam Municipal de Manous - GVIM

Assunto: Eneaminhamento de estwdo preliminar nceven da inserghio de pessoas Mipicas
wa grotuidade do sistema de transporte piablico urbaso de Munans

Excelentissimo Senhor,

Pelo presente, encaminhamos pars a speeciao de V. Exa, estudo prelimina
acerca da insergdo de pessoas lopecas na gratuidade do sistetva de transponte piblico urano
e Mutsus, com o intwito de subsidinr unsa proposin gue se direcione a um Projeso de Lei de
waneira s benefhelar os pacientes Hiphoos em tal legisiagdo,

Na oportunidede, renovamos votos de estima © consideragdo.
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Inclusdo Social: Um estudo preliminar acerca da insergo de
pessons lapicas na gratuidade do sistema de transporte piblico
urbano de Manaus,
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Inclusio Social: Um estudo preliminar acerca da insergiio de
pessoas lapicas na gratuidade do sistema de transporte pablico
urbano de Manaus.
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Mestranda: Jamily Campelo de Souza du/ﬁﬁu
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HOLPGYFOTE

POLITICA
Projeto pode garantir gratuidade no transporte coletivo
para pacientes com LUpus em Manaus

L Portal Mekodote

Q@ Manaus - A
Postods s ORBR2D16 4g 70ha5

Folo: Reproducio) Intemet

A gratuidade no transporte coletivo para os pacientes [Gpicos e o renascer da Associagio
de Apolo a Pacientes de Lupus do Amazonas (AAPLAM), que lute pelos direltos dos
pacientes, coma a melhoria no atendimen to na rede pliblica de sadde, foram alguns
assuntos debatidos, na manha da dltima sexta-feira (5), na Camara Municipal de Manaus
(CMM), durante Audiincia Piblca na Camissio de Sadde do Pader Legislativa Municipad,
de iniciativa do vereador Joiozinho Mirands (PTN).

A discussdo avangou com a participagdo do reumnslologista ¢ professor da Universidade
Federal do Arnazonas (Ufam), Luls Femando de Souza Passos, que trata dos pacientes no
ambulatério Aradjo Lima; da professors e doutara Monica Silva de Paula, da Ufam; da
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agerie de Hecursos Humanos da Superntendente Muniaipsl de Transportes Urbanos
(SMTU) & mestranda na dres de pesquiss sobre Lapus peta Ufam, Jarmile Campelo,
parceira na luta palo passe lvro aos paclantes; além do coordenador do Grupo de
Pacientes com Lipus, Flaviano Nascimento Ribeiro,

0 objetive da audéncia, como ressaltou o versador na abertura dos trabalhos, é chamar &
atencdo da sociedade, parlamentares ¢ profigsionals de satde pera respeito e cuidado
com o paclenta partador da doenga Apesar de convidados, representantes de instituigdes
coma Instituto Nacional do Segure Sacial (INSS) e de drglos estadusis @ municipals de
saude ndo se fizeram presentes e esclarecimentos e renvindicagtes dos pacientes nessas
areas, como heneficio o aposentadaria, medicagio e atendimento na rede de sadde,
respectivamente, Hcaram prejudicados.

Na ocosido, o versadar anunciou § apresentacdo de uma emenda & Led Orginica do
Municipio de Manaus (Loman), screscentando &0 Inclso IV, do Artigo 261, 05 paclentes
diagnosticados com a doenga inflamatdria Ldpus, como beneficidria do passe livre, como
j ocorre com pacientes em tratamento do cincer (quimioterapia ¢ radioterapia),
insuficiéncia renal e hemodidiise e de Alds

Jodiozinhe Miranda, que apregentou o Projeto de Lel beneficiando com o passe livre aos
portadores de Lapus, teve sua Inkclativa vetada por inconstitucionalidade. De acordo com
o vereados, hoje |8 existe na Camars Federal um Projeto de Lei buscando a insercdo junto
8 Lel Orgdrice da Assisténcia Social

0 vereador colocou a Camaras Municipal de Manaus 3 disposico dos pacientes para
ajudar na reatlvacao ou criacdo da assoclagio € lutar pelos direitos das pessoas
acometidas pelo Lipus.

Luls Fernando Passos, por sua vaz, também acha que o passe livre @ musto importante
para os pacientes [upicos e se disse um incentivador da reativagio da associagio como
organizadora da luta social para reivindicer os beneficios aos pacientes, "0 momento
agora 6 resgatar esse 6rgios, Quem ndo coloca a boca no frombone ne @ ouvido, Tem
que ser uma associagho sem fing lucrstivos, com CNPJ para receber doagdes, com uma
secretaria @ assistente social’, disse.

0 médico tambérm defendey aposentadoria & beneficio para pacientes graves de |Upus,
mas desfavordvel para aqueles que tém capacidade de trabalho, "0 kipus é dferente de
pessoa para pessoa. Alguns Kipus siio graves (850 com problemas renais, problemas
newolégicos), outros apresentam manchinhas na orelha, Alguns séo mais capacitados
para o trabalho, outros, o5 mais graves precisam do apoio da sociedade e dos drgdos

plblicos®, argumentou,

Como ponta de dscussio junto sas pacientes, o médico sugeriu também a iseng¢do do
Imposto de Renda; e a lel de cotas para a admissso Nas empresss.

Flaviano Ribeiro, coordenador do Grupo de Pacientes com Lipus saiu otimista da
auddéincia e disse que Ird verificar a possibllidade dae reativagdo da associagio, para que
os pacientes ganhem mais farga nas suas reivindicagbes e melhoria nos beneficios. "Sei
o sofrimento de quem estad com 8 doenga®, disse ele destacando a Impartincia da
personalidade juridca para a entidade.

Jamile Campelo, que defenderd a tese de mestrado sobre o tema, entrou na kuta ao
descobric, ng SMTU, com 261 pedidos de gratuidade no Sisterma de Transporte Coletivo
Urbano. "Pegsoas com deficiéncia e restrigio de mobllidade urbana encontram-se



bereficiados pelo Decreto Municipal 1.128, de 29 de julho de 2011, mas o8 lipicaos nio
estlo Inseridos emre os grupos de beneficidrios. Foi dai que pariiu a ideia de fFazer algo
por aagas peasoas’, garantiu.

Mais gabre a doenga

A estimativa & da que o Ldpus atinge aprosdmadamene 200 mal brasileiros. E uma doenga
autalmune, complexsa e de dificil dagrdstico. Poda afetar principalmente a pele,
articulagfes, rins, cérebro, mas lambém todos os demais drglas. O Lipus estd
relacicnado & pradisposigio gandtica & pode ser desencadeado par fatares hormonais &
ambilentals, tals coma: luz solar, infecgBes @ alguns medicamentos,

0 Lipus Eritemadoso Sistémico (LES), conhecide pepulamente apenas coma Mpus,
atinge mals frequente mulkeres do que homans, 8 é provocado por um deseguilibrio da
sistema imunoldgico, exataments aguele gue devena defender o organisma das
apressfes externas causadas por vinus, bactdrias ou cutroe agenies paoligicas.

FOMTE:
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5 \ Univernidace I oderal do Amazonas s
(4 PACIL DA 8 TrEn DoM
COMDENALAS (36 Ma-Geatningin

e PROGAAMS DE POB-CRALLAGAL 10 ENoErswine, 0F PRoouho b, oy s e

OFICIO SN UFAM.

Manaus, 16 de janelmo de 2017,

A Sua Exceldneia, o Scobor
VEREADOR ROSIVALDO CORDOVIL,
Clrrara Municipol de Maoaus - GVRC

Assunlo: Encaminhamento do Projete de Quakificacho de Mestrudo em Engenharis do
Frodugho com drea de concentrugho e Gestio ¢ Oporaghes, que versa ssbre o estuils

da gratwidade de servicos de transperte piblics wrbsno parn pessons lipleas em
Manaus.

Excolentissamo Senhor,

Pefo presente, esciminhamcs pam a apeecioglo de V. Exa, Projelo do
Quadificosdo de Mestrado que versa sobre o extudo da gratuidide de servigos de trnsporte
pablico urbano para pessoas lapicas em Masaus, cam o mtuito de sebsidinr wma proposts gue
se direclone 4 wm Projeto de Lei de mancim o beneficlse o pacientes lépicos em tal
logislag o,

Na oportunidade, resovamos volos de estima o considernglio.

: Jamily Campedo do Sowzn '

 Ovidatadora: Prof® D' Ménica Sitva de Pauls
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JAMILY CAMPELO DE SOUZA

ESTUDO SOBRE A GRATUIDADE DE SERVICOS DE TRANSPORTE
PUBLICO URBANO PARA PESSOAS LUPICAS EM MANALUS,

Exame de  quliticesio  apresestado  como
regquisito parcial para o obdenglo do itk de
Mestre em Engenharia de Produgo — Linka de
atssgdo om Mobilidade Utboa, Aplicada oo
Programn de Pos-Graduagdo em Engenhesin de
Produgdn da Univeraldade Federal do Amazonas.

Orientadora: Prof De* Monica Silva de Paula
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ESTADO DO AMAZONAS
CAMARA MUNICIPAL DE MANAUS
GABINETE DO VEREADOR ROSIVALDO CORDOVIL

JUSTIFICATIVA
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Apéndice |

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE

Convidamos o (a) Sr (a). a participar voluntariamente da pesquisa: ESTUDO SOBRE A
GRATUIDADE DE SERVICOS DE TRANSPORTES PUBLICO URBANO PARA PESSOAS
LUPICAS EM MANAUS, sob a responsabilidade da pesquisadora Jamily Campelo de Souza e
orientadora Prof®. Dra. Ménica Silva de Paula, que tem como objetivo final provar que é possivel
viabilizar o passe-livre para individuos com ltpus eritematoso sistémico.

Os objetivos da pesquisa séo:

Objetivo Geral: é apresentar um estudo que aponte a possibilidade de inclusdo dos portadores da
patologia Lupus no grupo de beneficiarios da gratuidade no sistema de transporte coletivo urbano em
Manaus.

Objetivos Especificos: (1) Levantar questdes sobre mobilidade urbana e as pessoas com deficiéncias;
(2) Realizar um breve levantamento bibliografico sobre a patologia lGpus; (3) Delinear o perfil dos
individuos com lupus que solicitaram o beneficio da gratuidade no sistema do transporte coletivo de
Manaus, junto a SMTU; (4) Descrever os procedimentos legais adotados pela SMTU sobre a
mobilidade urbana no que se refere a gratuidade no sistema de transporte coletivo; (5) Verificar a
viabilidade de uso do modelo padronizado, formulado a partir de critérios internacionais de atividades
da doenga (SLEDAI) e dano definitivo (SLICC).

Importancia da Pesquisa: Esta pesquisa é importante, pois ird verificar as possibilidades legais,
baseadas no nivel de sua doenca, de aderir a gratuidade nos transportes coletivos da cidade de Manaus.

Como a pesquisa seréa realizada: A pesquisa sera realizada com os individuos portadores de lapus
que entraram com o pedido do beneficio da gratuidade no sistema de transporte coletivo de Manaus,
junto a SMTU, 6rgdo gerenciador de tal beneficio. A pesquisa sera realizada por meio de um
questionario com perguntas sobre sua situacdo socioeconémica, de mobilidade e de saude. O
guestionario sera Ihe passado numa data especifica, marcada previamente com o senhor (a) para ser
respondido dentro do seu horario disponivel, conforme sua realidade de vida.

Voluntariedade: Informarmos que sua participagdo é totalmente voluntaria e que mesmo aceitando
agora, se ap0s alguns meses desejar sair da pesquisa ndo havera nenhum prejuizo a sua pessoa nem a
sua saude.

Riscos previsiveis dessa pesquisa: Os riscos previstos nesta pesquisa referem-se ao desconforto
emocional e/ou psicolégico em virtude das perguntas do questionario que serdo respondidas pelo
senhor(a). Entretanto, estaremos disponiveis para lhe ajudar no que for preciso, para diminuir esses
riscos e desconfortos que possam ser gerados por meio desta pesquisa. Estamos dispostos a fazer
quaisquer esclarecimentos e tirar quaisquer davidas sobre as perguntas desse questionario. Caso vocé
decida ndo participar, ainda assim podera solicitar conosco os resultados dessa pesquisa para que 0s
beneficios da mesma também possam ser aproveitados por vocé.

Beneficios: Esta pesquisa, conforme os resultados esperados, ird Ihe beneficiar com o passe-livre nos
transportes coletivos urbanos da cidade de Manaus — AM.

Procedimento alternativo: Caso vocé decida ndo participar, ainda podera solicitar gratuidade no
Sistema de Transporte Coletivo Urbano junto & SMTU. Caso os resultados desta pesquisa ja tenham
gerado essa possibilidade de conseguir o passe-livre para portadores de lGpus, o senhor (a) também
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sera beneficiado mesmo que ndo participe da mesma.

Garantia de Esclarecimento: Durante todo o periodo da pesquisa vocé terd o direito de tirar
quaisquer davidas ou esclarecimentos conosco pelo telefone: (92) 99227-0825/3681-2201 — Jamily
Campelo de Souza. Poderd nos procurar na Superintendéncia Municipal de Transportes Urbanos —
SMTU, situada na Rua Barao de Indaia, 330 — Flores, Manaus — AM, ou podera entrar em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UFAM, na Rua Teresina, 495, Adriandpolis, Manaus-AM,
telefone (92) 3305-5130.

Confidencialidade: Todas as suas informacdes serdo mantidas em sigilo, e os resultados desta
pesquisa serdo divulgados apenas em eventos ou publicagbes cientificas, ndo havendo sua
identificacdo, nem mesmo entre 0s responsaveis pela mesma, assim estamos assegurando a
confidencialidade sobre sua participacao.

Ressarcimento / Indenizacgdo: Informo que o senhor ndo tera custos com esta pesquisa, pois todos 0s
gastos com mesma serdo de responsabilidade de minha responsabilidade. Se for necessario, no dia
marcado para o senhor(a) responder o seu questionario, serdo concedidos seu transporte e alimentagdo
com recursos do proprio pesquisador. Caso ocorram danos a sua pessoa causados por esta pesquisa,
garantimos que o(a) senhor (a) sera indenizado pelos mesmos, conforme decisdo judicial ou extra-
judicial. A Universidade Federal do Amazonas também serd responsavel pelo ressarcimento e
indenizacgdo, neste caso, conforme esta previsto na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde,
visto que a mesma € a Instituicdo proponente desta pesquisa.

CONSENTIMENTO POS-INFORMAGAO

Eu, , RG ;
fui informado sobre o que o pesquisador quer fazer e porque precisa da minha colaboragdo, e
entendi a explicagdo. Por isso, eu concordo em participar do projeto, sabendo que ndo vou ganhar
nada e que posso sair quando quiser.

Este documento é emitido em duas vias que serdo ambas assinadas por mim e pelo pesquisador,
ficando uma via com cada um de nos.

Data: / /

Assinatura do Participante

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Impresséo do dedo polegar do participante



Apéndice Il
QUESTIONARIO

1. CaracteristicasSocioeconémicas

Nome:

Sexo: () Masculino ( ) Feminino

Data de Nascimento: / /

Idade: Raca ou Cor:
Escolaridade:

Naturalidade (cidade onde nasceu):

Estado de Nascimento:

Bairro de moradia (em Manaus):

Zona
Trabalha: () Sim ( )Néo
Se SIM, em que? Qual é sua ocupacao:
Renda Familiar: ( ) Menos de 01 Salario Minimo () 01 Salario Minimo
( ) Entre 02 a 03 Salarios Minimos () Acima de 03 Saléarios Minimos

Quantas pessoas moram em sua casa, contando com vocé:

Qual é o tipo de moradia que vocé reside: ( ) Alugada ( ) Propria ( ) Cedida ( )Outras

2. Caracteristicas de MOBILIDADE dos Entrevistados

Na maioria das vezes que se desloca, o faz por quais motivos?

() Trabalho () Estudo e tratamento
( ) Estudo () Trabalho, estudo e tratamento
( ) Tratamento ( ) Outros

() Trabalho e estudo

3. Qual modo de transporte utiliza com maior frequéncia nos seus deslocamentos?

() Onibus ( ) Motocicleta
() Automovel () Téxi

() Transporte fretado ( ) Moto taxi
()Apé () Outros

() Bicicleta

4. Quantas viagensvocé realiza semanalmente?(considere as viagens de ida e volta)

() Menos de 10 viagens (') Mais de 10 viagens
() Mais de 15 viagens (') Mais de 20 viagens
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Apéndice Il

RELATORIO MEDICO

PACIENTE:

UNIDADE DE SAUDE:

1. Indice de danos permanentes (conforme SLICC):

TIPOS DE DANO PARECER MEDICO

MUSCULO ESQUELETICO (FiSICO)

VISUAL (OCULAR)
NEUROPSIQUIATRICA (MENTAL
NEUROLOGICA)

PULMONAR

AUDITIVO

RENAL

CARDIOVASCULAR

PELE

OUTROS

2. Descrever o indice de atividade da doenca de acordo com o SLEDALI.




