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Criancas indigenas com deficiéncia e a
violagao dos direitos a saude, territoriais e
humanos no Brasil

Indigenous children with disabilities and the violation of healthcare,
territorial and human rights in Brazil

Resumo: Este artigo tem como objetivo refletir sobre as
politicas de saude para as pessoas indigenas com deficiéncia
no Brasil, marcadas pela falta de acesso a informacédo e
a servigos essenciais. Em especial, quando abordamos
as criangas indigenas com deficiéncia, somam-se novas
interseccionalidades, que tém sido pautadas no Brasil por um
discurso hegemoénico e fortemente midiatico de preconceito
e criminizagdo dos povos indigenas. Abordamos ainda a
questao da deficiéncia congénita entre povos indigenas como
correlata a iniquidades e vulneragbes de direitos territoriais,
sociais e humanos — e que tem sido potencializada pelo
aumento de doengas crénicas caracteristicas de n&o indigenas.
Metodologicamente, fizemos uma reviséo tedrica, etnografica
e de estatisticas disponiveis no sistema publico de saude.
Enfatizamos a necessidade de abrir caminhos para outras
estratégias de lutas pelos direitos humanos ao territorio livre,
a autonomia, a participagao social, a dignidade e ao bem viver.

Palavras-chave:Criancas Indigenas. Pessoas com Deficiéncia. Satude da
Crianca. Saude Indigena. Direitos Humanos.

Abstract: This article aims to reflect on health policies for
indigenous people with disabilities in Brazil, featured by the
lack of access to information and essential health care services.
In particular, when we approach indigenous children with
disabilities, new intersectionalities are added, which have been
guided in Brazil by a hegemonic and strongly mediatic discourse
of discrimination and criminalization of indigenous peoples. We
also address the issue of congenital disability among indigenous
peoples as correlated with iniquities and violations of territorial,
social and human rights - and which has been potentiated by
the rise in chronic diseases, characteristic of non-indigenous
peoples. Methodologically, we conducted a theoretical and
ethnographic review, together with an analysis of the information
available in the public health system; paving the way for other
strategies for human rights struggles for free territory, autonomy,
social participation, dignity and well living.

Keywords: Indigenous children. Person with disabilities. Child Health.
Indigenous health. Human Rights.
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Deficiéncia € um conceito em transformacéo desde distintos campos de conhe-
cimento, incluindo percepgdes subjetivas e coletivas de pessoas com deficiéncia e
reflexdes plurais sobre seus impactos, possibilidades e novas demandas sociais e
politicas. Desde a década de 1960, a deficiéncia deixou de se limitar pelas aborda-
gens estritamente biomédicas — que a caracterizam como doenga ou lesdo que impde
restricdes a vida social de uma pessoa — e passou a ser pensada e politizada pelo
modelo social da deficiéncia; pessoas deficientes ndo s&o apenas corpos com lesao,
mas antes, vidas que denunciam a estrutura social que oprime e viola direitos. A
deficiéncia seria, assim, um fenébmeno sociocultural (Neri, 2003; CDPD, 2006; Diniz,
2007). Podemos dizer que nos ultimos 50 anos observou-se no mundo uma transigao
da perspectiva individual, médica e predominantemente assistencialista para uma
perspectiva estrutural, social, politica e ambiental da deficiéncia (OMS/BIRD, 2012).

Se arranjos sociais pouco sensiveis a diversidade corporal, sensorial e de lingua-
gens limitam a participag¢ao na vida social (Baggs, 2016), como a deficiéncia é tratada
entre povos autoctones e tradicionais? Quais espacos e estratégias sociais sdo dis-
pensados para pessoas com deficiéncia entre os povos indigenas? E possivel tecer
algum tipo de comparacao sociocultural sem cair em generaliza¢gdes preconceituosas
e discriminagdes? Perguntas que abordam a necessidade de reformular a maneira
como questionamos e julgamos culturas nao ocidentais sem, contudo, refletir sobre
as nossas proprias estruturas de discriminagao. Assim, perdemos de vista alternati-
vas socioculturais que podem nos ensinar novos caminhos para lidar com a diversi-
dade. Se ha contextos e culturas que respondem a deficiéncia de distintas maneiras,
podemos observar quais as semelhancas — ao invés de focar apenas nas diferencas
—permitindo tecer solugbes convergentes e que se somam as lutas pelos direitos hu-
manos a autonomia, a participagao social, a dignidade e ao bem viver.

Este artigo objetiva refletir sobre as politicas de saude para as pessoas com defi-
ciéncia no Brasil e os desafios das politicas especificas voltadas para os povos indi-
genas, ainda marcadas pela falta de acesso a informagao e a servigos essenciais e
que estdo sob ameaga de um um governo que nao privilegia as agendas indigenas,
territoriais e ambientais. Em especial, quando abordamos as criangas indigenas com
deficiéncia — e a grande lacuna de estudos especificos sobre o tema — somam-se
interseccionalidades que tém sido pautadas no Brasil por um discurso hegeménico
e fortemente midiatico de preconceito e criminizacédo dos povos indigenas. E com o
objetivo de dialogar com etnografias e politicas publicas que este artigo foi escrito,
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orientado pelas prerrogativas de respeito a autonomia dos povos indigenas, como
requer a Convengao n°® 169 da Organizagao Internacional do Trabalho (OIT, 1989) e
a Declaracdo da ONU sobre os direitos dos Povos Indigenas (2007), e de promogao
de politicas publicas estruturantes para a equiparagao de oportunidades, conforme
propde a Convengao da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD,
2006) incorporada a legislagéo brasileira em 2008.

Definicoes e metodologia

O presente estudo aborda casos de deficiéncia congénita entre os povos indige-
nas no Brasil que estao diretamente relacionados as iniquidades, vulnerabilidades e
violagdes de direitos em contextos de conflito, invasao e esbulho territorial. Aponta-
mos omissdes do setor publico que aumentam as vulnerabilidades dos povos indige-
nas, principalmente em relacao a deficiéncia, raca e género.

Dentre os desafios interculturais, esta o de aprender sobre outras maneiras de
pensar a corporalidade, os determinantes sociais de saude e adoecimento bem como
a multiplicidade de sistemas médicos. Ressaltamos: i) deficiéncias nao resultam ne-
cessariamente de doencas, ndao demandam diretamente cura, fazendo parte das
multiplas diferengas que nos compdem como humanos e, ii) muitas das deficiéncias
atuais s&o consideradas pelos povos indigenas como resultantes do encontro colo-
nial, dos impactos socioambientais, da perda de territorios e de habitos e prescricbes
importantes para a produgao da saude e do bem viver.

Um breve histérico das politicas e dos cuidados das pessoas com deficiéncia no
Brasil sera trazido, com foco na infancia — considerando aqui a faixa entre zero e 18
anos conforme preconiza o Fundo das Nagdes Unidas para a Infancia (UNICEF, 2011)
— e abordando os cuidados pré-natais e a saude reprodutiva de mulheres indigenas. A
faixa etaria descrita dialoga com a classificacao da Organizacdo Mundial da Saude para
“‘infancia”, contudo, é fundamental enfatisar que entre os povos indigenas a experiéncia

da infancia é diversa, dialogando com diferentes transicdes etarias (Cohn, 2005).

Importante ressaltar que, além da lacuna de informacdes cientificas e de dados
oficiais sobre a deficiéncia no Brasil, somada a pouca informagdo comparavel in-
ternacionalmente sobre incidéncias e distribuicdo (OMS; BIRD 2012), dados sobre
deficiéncias entre povos indigenas sao ainda mais raros e, muitas vezes, trazem
interpretacdes estereotipadas e discriminatérias.
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No Brasil, desde 2005 dissemina-se — especialmente entre agentes religiosos,
missionarios e politicos — a ideia de que os povos indigenas produzem contextos
sociais pouco sensiveis e receptivos as pessoas com deficiéncia, afirmando-se que
o abandono e até mesmo a morte de neonatos seriam uma “pratica cultural”’, ou ain-
da, uma obrigacéo social das méaes, pais e familias. Contudo, os dados existentes
do Sistema de Saude e as etnografias das ultimas duas décadas vem apontando
justamente o aumento de criangas indigenas com deficiéncia, bem como os esforgos
familiares, sociais e governamentais no aprimoramento das praticas de cuidado e das
politicas publicas especificas (Holanda, 2008, 2017 e 2018).

Dados sobre deficiéncia e Povos Indigenas no Brasil

Segundo a OMS (2011), um bilhdo de pessoas vive com alguma deficiéncia no
mundo — isso significa uma em cada sete pessoas ou 15% da populagdo mundial.
Destas, 150 milhdes sao criangas e adolescentes. Apesar de ndo haver um estudo
global que correlacione povos indigenas e deficiéncia, exatamente pela auséncia de
dados especificos nos paises, a ONU propde a seguinte correlagao: se ha 360 mi-
Ihdes de pessoas indigenas no mundo e 15% da populagdo mundial tem ao menos
alguma deficiéncia, teriamos uma estimativa de 54 milhdes de indigenas com defi-
ciéncia em todo o planeta (ONU, 2013).

A probabilidade, contudo, € de que esta proporgao seja maior, considerando as di-
versas vulnerabilidades a que estdo expostos os povos indigenas em todo o planeta.
De acordo com o Departamento de Assuntos Econémicos e Sociais (DESA) da ONU
“os indigenas sao muito mais propensos a vivenciar deficiéncias em comparagdo com
a populagdo em geral devido: ao alto nivel de pobreza, a maior exposicéo a degra-
dagdo do meio ambiente, ao alto impacto dos grandes projetos de desenvolvimento
(hidrelétricas ou atividades mineradoras) e ao maior risco de serem vitimas de violén-
cia” (ONU, 2016).

No Brasil, ha 190 milhdes de habitantes, dos quais 45.6 milhdes declararam ter
ao menos um tipo de deficiéncia no ultimo censo — o que corresponde a 23.9% da po-
pulacao brasileira (IBGE, 2010). Somadas em quatro grandes conjuntos/tipificagdes,

temos a seguinte incidéncia:
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Figura 1 — Populacgao residente por tipo de deficiéncia no Brasil (Fonte:
IBGE, Censo Demogragico 2010)

A populagéo autodeclarada indigena no Brasil teve um crescimento populacional
significativo nas ultimas duas décadas, passando de 294 mil (IBGE, 1991) para 817,9
mil (IBGE, 2010). Estima-se que, atualmente, o numero passe de um milhdo de pes-
soas. De acordo com a Cartilha do Censo 2010 sobre Pessoas com Deficiéncia, os
indigenas sao 20,1% das pessoas com deficiéncia no pais (Brasil, 2012).

Figura 2 — Pessoas com pelo menos uma deficiéncia por sexo e raga/cor no
Brasil. Fonte: Brasil; 2012, p. 10.



Artigo Original Holanda, Albuquerque, Yamada. Rev Bras Bioética 2019;15(e19):1-24

Considerando que os indigenas sé&o 0.4% da populacao brasileira, haveria uma
incidéncia muito maior de deficiéncia entre as pessoas indigenas do que entre as
pessoas nao indigenas no Brasil, o que corrobora com as analises do DESA/ONU
sobre a correlagcédo entre iniquidades, vulnerabilidades e deficiéncia. Se ampliarmos
0 escopo de observagdo para outros grupos, podemos observar que as mulheres
apresentam mais deficiéncias que os homens em todos os grupos raciais e que pre-
tos, amarelos e pardos tém mais deficiéncia do que a populagédo branca, no Brasil.
Contudo, entre todas as ragas/etnias, a populacéo indigena € a que apresenta a me-
nor diferenga entre os sexos, de apenas 3.4 pontos percentuais, o que pode indicar
que as vulnerabilidades que acarretam ou potencializam deficiéncias entre os povos
indigenas sdao uma questao politica e social como um todo.

Figura 3 - Percentual de pessoas com deficiéncia no Brasil, por sexo e raga.
Fonte: IBGE, Censo Demogragico 2010.

Para a Organizagdo Mundial da Saude e o Banco Mundial, a tendéncia é que os
casos de deficiéncia aumentem nas proximas décadas, considerando-se também o
envelhecimento das populagdes e o aumento global de doengas crénicas tais como
diabetes, doencas cardiovasculares, cancer e deficiéncias intelectual, cognitiva e psi-
cossocial (OMS e BIRD 2012).

Ocorre que, para garantir politicas adequadas de saude e bem viver para os po-
vos indigenas, é preciso que os Estados garantam a especificidade da atencéo e do
atendimento abstendo-se de praticas discriminatérias. No Brasil, os relatérios anuais
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de gestéo da Secretaria Especial de Saude Indigena (SESAI) de 2012 a 2016 indicam
que, no periodo, houve aumento nos investimentos em saude indigena, com reflexos
especificos sobre as mulheres e criancas indigenas. Por exemplo, no acesso as con-
sultas de crescimento e desenvolvimento — importantes para a detecgao precoce de
alteracdes no desenvolvimento infantil — que em 2016, alcangou 59,9% das criangas
indigenas e também no aumento da assisténcia pré-natal a gestantes indigenas, que
em 2016 chegou a 73,7% de puérperas. Desde 2019, contudo, o movimento indige-
na no Brasil tem denunciado o desmonte e o aparelhamneto da Politica Nacional de
Atendimento a Salde Indigena e da Fundacgédo Nacional do indio, responsaveis pela
defesa e promogao de direitos indigenas, como aponta o Boletim do Observatério de
Analise e Politica em Saude (OAPS, 2019).

Com relagao a agdes de prevengao de deficiéncias congénitas, destacamos pelo
menos dois focos principais no campo da saude: i) prevengao de eventos que cau-
sam as deficiéncias e ii) prevengao da progressao de uma deficiéncia ja instalada. No
primeiro caso, as principais agoes de saude para prevengao sao: acompanhamento
do pré-natal, especialmente as gestantes de risco, e do pds-natal, na triagem neo-
-natal; acompanhamento do crescimento e desenvolvimento da crianga; imunizagao
contra poliomielite, sarampo e rubéola; cuidados com relacdo a doengas sexualmente
transmissiveis, em especial a sifilis; aconselhamento genético, com acesso a exa-
mes para descobrir doengas genéticas que causam deficiéncia. Para isso, sdo ne-
cessarios assisténcia e exames diagndsticos para detecgéo precoce de deficiéncias
durante o periodo do puerpério. No segundo caso, ha a necessidade de profissionais
especializados para oferta de tratamento médico e adequacéao da rotina das familias
as necessidades funcionais especiais dessas criangas. (WHO/BIRD, 2012).

Contudo, apesar do aumento das consultas de crescimento e desenvolvimento
para criangas indigenas, a SESAI ndo garante 0 acesso a cuidados necessarios para
criangas com algum tipo de deficiéncia e a Secretaria n&o realiza monitoramento dos
cuidados ofertados a criangas com deficiéncias. Destacamos também a auséncia de
politicas com agdes especificas de atencéo a saude de pessoas indigenas com defi-
ciéncia — sobretudo as criangas indigenas deficientes —, assim como agdes preventi-
vas na atencgéo a saude reprodutiva das mulheres indigenas e ao cuidado pré-natal.
O acompanhamento nutricional das gestantes indigenas também tem sido reportado
como insuficiente: em 2016, apenas 49,63% (11.361 mulheres) tiveram acesso ao
acompanhamento muldisciplinar.
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Apesar de nao haver estudos especificos sobre a incidéncia de sifilis entre a po-
pulagéo indigena brasileira, destacamos o aumento substancial de casos no Brasil,
em especial de sifilis congénita. Conforme Boletim Epidemiolégico da Secretaria de
Vigilancia em Saude, nos ultimos 10 anos, houve um progressivo aumento na taxa de
incidéncia de sifilis congénita: de 1,7 casos para cada 1.000 nascidos vivos (2004) para
4,7 casos (2013). Esse aumento dos casos de sifilis se deve ao desabastecimento de
penicilina durante os anos de 2014 e 2015 e também a diminui¢cdo de investimentos em
programas de prevengao a doengas sexualmente transmissiveis, na qual estes fatores
de risco sdo agravados devido as dificuldades de acesso a exames pré-natais e neo-
natais e a infraestrutura precaria nos municipios de pequeno porte, onde grande parte
da populagao indigena reside (SESAI, 2017). A Sifilis € uma doenga que pode causar
uma série de deficiéncias congénitas em recém-nascidos como surdez, cegueira, pro-
blemas neurolégicos (Brasil, 2016). Para Domingues et al. (2012), a sifilis € um evento
sentinela para avaliacdo da qualidade da assisténcia pré-natal.

Compreende-se que as dificuldades de acesso a informagao e a servigos de rea-
bilitagdo, incluindo aqueles que poderiam ser realizadas no ambito da atengéo prima-
ria e por profissionais especializados que ja compdem os nucleos de atengéo a saude
da familia, reforcam a vulnerabilidade de criangas indigenas com deficiéncia. A UNI-
CEF também destaca que a oferta de informacao € um importante elemento para in-
cluséo social de criangas e adolescentes com deficiéncia e sugere o desenvolvimento
de programas de reabilitagdo baseada na comunidade (RBC) que procurem “garantir
que pessoas com deficiéncia tenham acesso equitativo a servigos e oportunidades
relacionados a saude, educacgao e subsisténcia” (UNICEF, 2013).

Vulnerabilidades sociais, ambientais e sanitarias e a de-
ficiéncia entre criangas indigenas no Brasil

Desde perspectivas multicausais, que consideram as doencas resultado da inte-
racao do ambiente, do agente e do hospedeiro, modelo chamado de “triade ecol6-
gica”, as doengas derivam de um desequilibrio “nas auto-regulagdes existentes no
sistema” (Batistella, 2008) ultrapassando o individuo e sendo pensadas a partir de
uma abordagem mais ampla na qual a saude € parte da produgao social, politica e
econdmica de uma sociedade. Entre povos indigenas, onde a gestao tradicional de
seus territorios tem sido historicamente desrespeitada por ndo indigenas por meio
do esbulho, expropriagdo e omissdo na demarcacéo de suas terras — o impacto do
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ambiente na salde destes grupos é particularmente relevante. E necessario ainda
acrescentar a esta vulnerabilidade territorial as questdes de raga, etnia, género e de-
ficiéncia conformando melhor os determinantes sociais de saude.

Em todo o mundo, as pessoas com deficiéncia apresentam as piores perspectivas
de saude, niveis mais baixos de escolaridade e taxas de pobreza mais elevadas em
comparagao as pessoas sem deficiéncia, dado relacionado as barreiras no acesso
a servigos como saude, educagao, emprego, transporte e informagao (OMS/BIRD,
2012). Acrescido a esta desigualdade de distribuicdo de beneficios e de acessos a
direitos fundamentais, temos o dado de que 80% das pessoas com deficiéncia vivem
em paises em desenvolvimento (World Report on Disability, 2011) e que tém em co-
mum o histérico de colonizagao de seus territorios.

Nos paises membros da Organizagédo de Cooperagao e de Desenvolvimento Eco-
ndmico (OCDE), a proporgéo das pessoas com deficiéncia é nitidamente mais eleva-
da nos grupos com menos instrugado e a incidéncia das deficiéncias € mais elevada
entre as mulheres do que entre os homens (ONU, 2013). Se qualquer pessoa esta
exposta a fatores que podem causar algum tipo de deficiéncia, temporaria ou perma-
nente, por que as taxas de pessoa com deficiéncia sdo maiores nos paises com pior
distribuicdo de renda e de acesso aos direitos humanos essenciais? Por que estas
taxas se elevam em proporcao inversa ao acesso a moradia, educacao e saude —
atingindo as parcelas ainda mais vulneraveis destas populagdes?

Sugerimos que as respostas estao relacionadas a questdes como racismo ins-
titucional e racismo ambiental, as discriminagdes de raga, etnia, género e classe, a
interesses econémicos e politicos sobre as terras tradicionais, indigenas e unidades
de conservagao e a um ciclo de omissoées e violagdes por parte dos governos. No
contexto da Amazénia brasileira, algumas pesquisas tém indicado uma relagao cau-
sal direta entre as taxas de deficiéncia da populacéo indigena e a proximidade ou
incidéncia de atividades de mineracdo em suas terras.

Desafios e avangos para combater o racismo institucio-
nal identificados na acao do Estado

No Brasil, assim como a demarcacéo e a protecédo das terras indigenas esta a
cargo do 6rgao indigenista (FUNAI), a atengédo a saude dos povos indigenas é dever
do governo federal. O Subsistema de Atencdo a Saude Indigena foi criado para de-
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senvolver agbes de atencdo primaria a saude em territorios indigenas, executadas
pela Secretaria Especial de Saude Indigena (SESAI, 2017).

A SESAI é estruturada por 34 Distritos Sanitarios Especiais Indigenas-DSElIs,
destinados ao apoio e a prestagao de assisténcia a saude das populagdes indigenas,
incluindo a responsabilidade sanitaria, e sao representados territorialmente pelos Po6-
los-Base e unidades basicas de saude. Nessas unidades sao realizadas as ag¢des de
atencao primaria a saude pelas Equipes Multidisciplinares de Saude Indigena, em
sua maioria compostas por médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, odonto-
logos, auxiliares de saude bucal, agentes indigenas de saude e de saneamento. O
Brasil também conta com uma politica nacional de ateng¢ao a saude dos povos indige-
nas que traz diretrizes para a realizagcao de agdes integrais de promogao, protegao e
recuperacao da saude dos indigenas, além reconhecer o valor e eficacia das praticas
de cuidado indigenas (PNASPI, 2002).

Apesar disto, muitas equipes multidisciplinares de saude indigena nao contam com
profissionais especializados em reabilitagdo, como terapeutas ocupacionais ou fisiote-
rapeutas, que poderiam ofertar cuidados de reabilitagdo no nivel da atencao primaria.
Essa auséncia enfraquece substancialmente a integralidade do cuidado ofertado pe-
las equipes de atencdo primaria a saude das populagdes indigenas, impossibilitando
acoOes de reabilitacdo continuas, regulares e préximas das residéncias. Sem a compo-
sicao desses profissionais nas equipes da saude indigena, os cuidados com as pes-
soas com deficiéncia ficam limitados aos servigos estaduais e/ou municipais, distantes
da maioria das comunidades indigenas, localizados majoritariamente em cidades de
médio e grande porte. Ao deslocarem-se de suas aldeias ou municipios para buscarem
atencdo especializada, muitos indigenas relatam sofrer racismo e diversos tipos de
discriminacéo, fator que limita ainda mais o acesso a tratamentos e acompanhamentos.

Ressalta-se as questdes relativas ao necessario ajuste e adequagéao das politicas
publicas aos contextos e perspectivas indigenas, que sem os cuidados multidiscipli-
nares incorram em uma série de violagdes de direitos. Em Relatorio solicitado pela 42
Vara da Justica Federal do Estado do Maranhao ao Conselho Indigenista Missionario
(CIMI) sobre a Saude Indigena no estado, o CIMI informou que a criagao da SESAI
com Polos Bases e os Distritos Sanitarios Especiais Indigenas (DSEI’'s) ndo garantiu
aos povos indigenas do Maranhdo — com destaque para os Awa Guaja e Ka’apor —
melhorias consideraveis no atendimento e acesso a saude diferenciada. Sobre as
criangas nascidas com algum tipo de deficiéncia, o relatério informa:
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Em 2015, ouvimos queixas dos Awa relacionadas a possiveis comentarios de que
0 pessoal da saude estaria atribuindo ma formacao ou deficiéncias das criangas por
eles casarem entre irm&os. Isso gerou uma revolta grande internamente. Segundo
eles mesmos, desautoriza as mulheres/maes mais velhas que sabem com quem os
filhos devem casar. De fato, alguns casamentos foram modificados por isso. Aqui se
percebe a influéncia dos técnicos de saude na cultura, e a dispensa dos conhecimen-
tos de nossa medicina para ajudar. (CIMI 2016, s/p).

E direito dos povos indigenas que as politicas publicas de saude sejam diferen-
ciadas e especificas, devendo primar por uma escuta qualificada sobre os sentidos e
significados culturais da saude por parte dos agentes de saude. Relatos como o trazi-
do acima s&o comuns e apontam para uma lacuna estrutural no atendimento a saude
indigena no Brasil. A maioria desses servigos especializados estdo concentrados nas
grandes capitais, em especial na regido sudeste do pais, o que dificulta o acesso da
populacado indigena, levando-se em consideragdo que mais de um tergo dessa po-
pulacéo esta na regiao norte, especialmente concentrada em municipio de pequeno
porte (IBGE, 2010). A baixa cobertura de servigos especializados nas regides com
maior percentual de indigenas, a auséncia de profissionais de reabilitagdo nas equi-
pes de atencdo primaria e as dificuldades de acesso a consultas de especialistas, tor-
nam a deficiéncia um grave problema de saude publica na populagao indigena. Ainda
que a rede de servicos publicos tenha se ampliado nas ultimas décadas, a assisténcia
as pessoas com deficiéncia no Brasil continua associada a esfera filantropica, com
o modelo médico prevalecendo, com foco nos aspectos organicos e individuais da
deficiéncia (Othero& Ayres, 2012).

Nesta esfera, tem crescido a atuacao de instituicoes religiosas e missonarias en-
tre os povos indigenas, sobretudo os amazénicos, e que atuam em contradi¢do aos
preceitos da Politica Nacional de Atengao Integral a Saude da Populagao Indigena
(PNASPI) e séo alvos de dezenas de denuncias e processos judiciais justamente
porque atuam sem o reconhecimento e o respeito as organizagdes socioculturais
indigenas. Ressalta-se que estas instituigdes compdem um coletivo que atua junto
as bancadas ruralista e evangélica no Congresso Nacional e que tem produzido
uma gama de projetos de lei que violam direitos constitucionais e humanos dos
povos indigenas, em um retrocesso democratico inédito desde a promulgagao da
Constituicao de 1988.

As dificuldades de acesso aos servigos especializados e lacunas das politicas
publicas em saude especificas para os povos indigenas abrem caminho a interven-
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¢Oes politicas e legislativas pautadas em racismo institucional, tornando as criangas
indigenas com deficiéncia ainda mais vulneraveis. Suas familias ou sdo forcadas a
se deslocarem para cidades de maior porte em busca de tratamento ou desenvolvem
estratégias precarias de cuidado. Considera-se aqui duas grandes vulnerabilidades,
uma social, que diz respeito ao acesso a informagao sobre deficiéncias e seus trata-
mentos, e outra programatica, que diz respeito ao acesso continuo e regular a assis-
téncia a saude, levando-se em consideragdes 0s aspectos biomédicos, psicoldgicos,
familiares e funcionais da pessoa com deficiéncia. (Othero & Ayres, 2012).

Racismo ambiental identificado na exposicao a rejeitos
de Mineracao

Apds diversos ciclos econbmicos, a mineragao vem somar-se como Co-responsa-
vel pelos impactos socioambientais provocados pelo desmatamento, poluicdo do ar,
do solo e das aguas — superficiais e subterraneas — de impacto direto na saude huma-
na e ndo-humana. Ao longo das décadas de 1980 e 1990, diversos povos indigenas
brasileiros tiveram as suas terras invadidas por levas de garimpeiros, que na década
de 2000 foram sendo substituidos pelas grandes empresas de mineragéo, detentoras
de boa parte dos titulos minerarios expedidos pelo Departamento Nacional de Pro-
ducédo Mineral (DNPM); territorios publicos e privados concessionados a empresas
nacionais e transnacionais.

Somente na regido do Tapajos e com o surgimento de Serra Pelada no inicio dos
anos 1980, estima-se que o garimpo atraiu cerca de 116 mil pessoas. Nos seus 12
anos de vigéncia entre 300 e 500 garimpeiros foram mortos devido as condigdes in-
salubres e desumanas de trabalho. Ao longo deste periodo, a producéo total de ouro
— inclusive uma estimativa sobre o contrabando — deve ter alcangado 56,7 toneladas
e, estima-se, que os garimpos do leito do Tapajos tenham despejado 600 toneladas
de mercurio nas aguas dos rios (Meirelles Filho, 2000). O mercurio € utilizado para
separar 0 minério de suas impurezas. Ao ser jogado na agua, “ele forma uma amal-
gama com os gréos finos de ouro e permite coleta-los com facilidade. Para recuperar
0 ouro, a amalgama € queimada, liberando para o ambiente o mercurio, que entao
contamina a agua e os peixes” (Santos et al., 2003). De acordo com o Portal da Sau-
de do Ministério do Meio Ambiente:

Os micro-organismos presentes nas areas contaminadas convertem os residuos
de mercurio inorganico em metilmercurio, que € capaz de se acumular ao longo das
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cadeias alimentares. Desse modo, os animais do topo da cadeia alimentar, entre eles
o homem, acumulam altos teores de metilmercurio a medida que se alimentam de se-
res contaminados, podendo vir a desenvolver problemas de saude (Brasil, 2015, s/p).

Informagao que coincide com a “Avaliacdo da exposicdo ambiental ao mercurio
proveniente de atividade garimpeira de ouro na Terra Indigena Yanomami, Roraima,
Amazénia, Brasil” elaborada pela Escola Nacional de Saude Publica e Fundagao
Oswaldo Cruz (ENSP/Fiocruz, 2016) que aponta vulnerabilidade dos povos indigenas
Yanomami e Ye'kuana diante da mineragao ilegal em suas terras, seja ela garimpeira
(setor informal) ou industrial (setor empresarial). A avaliagdo apontou concentragdes
alarmantes de mercurio registradas na regido do Papiu, na aldeia de Aracaga (Yano-
mami) e na regiao de Waikas (Ye’kuana): cerca de 92,3% dos indigenas avaliados
apresentaram niveis elevados de mercurio no cabelo, com taxas ainda maiores nas
criangas menores de 5 anos e nas mulheres em idade reprodutiva.

O mercurio e seus compostos tém como alvos primarios de toxicidade nos seres
humanos os sistemas nervoso central, urinario e cardiovascular. Além disso, os siste-
mas respiratério, gastrointestinal, hematopoiético, imunologico e reprodutivo também
podem ser afetados. O metilmercurio também é capaz de atravessar as barreiras
hematoencefalica e placentaria, convertendo mulheres em idade reprodutiva, fetos e
criangas menores de dois anos em grupos mais vulneraveis aos efeitos deletérios do
metilmercurio (Atsdr, 1999; Who, 2008 apud Basta 2016, p.2).

Outro povo amazénico que registra dados de presenga de mercurio elevado é
o Wari’ — outrora chamados de Pakaanova. Um estudo publicado no Caderno de
Saude Publica em 2003, aponta que o teor de mercurio em amostras de cabelo
dos “Pakaanova” era elevado, destacando de forma semelhante aos Yanomami e
Ye’kuana, que a exposi¢cdo ao mercurio € mais grave em criangas menores de cinco
anos (Santos et. al., 2003).

Enquanto os garimpeiros fazem uso do mercurio na coleta de particulas de ouro,
a mineragéo industrial emprega outra(s) substancia(s) com maior capacidade de re-
tencao de particulas finas de ouro, principalmente os cianetos. Na pratica, muitas mi-
neradoras recorrem as duas formas de produgao num mesmo local. Para cada oncga
de ouro minerada, estima-se que cerca de 20 toneladas de rocha sdo escavadas, 4
kg de cianureto sdo usados e 28 mil litros de agua por segundo sao utilizados. Sao
necessarios dois ou trés gramas de mercurio para cada grama de ouro minerada (Se-
cretaria de Industria, Comércio e Mineracao/SEICOM, 2013).
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Nao temos ainda pesquisas especificas que abordem a intoxicacdo de povos
indigenas e/ou tradicionais por cianetos, mas € importante destacar seus efeitos no
organismo humano. De acordo com a Ficha de Informagao Toxicolégica (FIT) elabo-
rada pela Divisao de Toxicologia Humana e Saude Ambiental/Companhia Ambiental
do Estado de Sao Paulo (2014), cianetos sdo uma familia de compostos formada
pelo cianeto de hidrogénio (um liquido ou um gas) e os cianetos de sodio e de po-
tassio (solidos soluveis em agua), compondo complexos com varios metais. Enquan-
to o cianeto ndo € bioacumulado, os complexos formados podem se acumular em
organismos Vivos, inibindo a atividade de diversas enzimas. A consequéncia direta
mais importante € o bloqueio da cadeia respiratoria e a inibicdo do metabolismo do
oxigénio. Os efeitos da exposicdo aguda ao composto sdo observados sobretudo no
sistema nervoso central e cardiovascular (TIF/CETESB, 2014).

Nos dados do SUS que correlacionam deficiéncias congénitas e anomalias cro-
mossdmicas entre povos indigenas com os locais de residéncia no Brasil, com foco
na faixa etaria entre 0 e 9 anos, observamos que na regiao norte/amazénica concen-
tra 44% dos casos de morbidade hospitalar.

Figura 4 — Morbidade Hospitalar do SUS por local de residéncia.
Fonte: Ministério da Saude. Sistema de Informacao Hospitalares/SUS, 2016.
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Estes dados, coletados de janeiro de 2015 a margo de 2016, apontam para
uma vinculagao entre os efeitos diretos da intoxicagéo por rejeitos de mineragao e a
predominancia desta exploracao na Amazénia brasileira.

Podemos afirmar que a doenca € uma manifestacdo do individuo e a situacao
de saude é uma manifestacdo do lugar, pois os lugares e seus diversos contextos
sociais, dentro de uma cidade ou regiao, sao resultado de uma acumulagao de si-
tuacdes histdricas, ambientais, sociais, que promovem condi¢des particulares para a
producéo de doengas (Monken e Barcellos 2008, p.181).

Desde um perspectiva de conflito territorial e socioambiental, temos vulnera-
bilidades que resultam ndo apenas da distribuicado desigual de recursos, politicas e
estruturas de saude entre estas populagdes, mas da exploracido econémica dos ter-
ritérios indigenas e das dificuldades que o 6rgéo indigenista enfrenta nas ag¢des de
protecao e regularizagao territorial.

Para os movimentos ambientalistas e a medicina social latino-americana a nogao
de problemas ambientais e de problemas de saude é ampliada, trazendo questdes
sociais e politicas. No projeto da saude coletiva ndo s6 a saude surge como uma
conquista social e um direito universal associados a qualidade e a protec¢ao da vida,
como afirma Minayo (1997), mas também o ambiente. Nesta perspectiva, o desen-
volvimento da ciéncia e da tecnologia para a compreensao dos problemas ambien-
tais, que sdo simultaneamente problemas de saude, devera, como considera Minayo
(1997), estar ao servigo do sentido social, politico e de direito universal, o que inclui a
equidade. (Freitas, 2003, p.137).

Diversidade de contextos para orientar solugcées — O que
é deficiéncia para os povos indigenas?

Nos ultimos dez anos, foram elaborados um conjunto de pesquisas relacionando
povos indigenas e deficiéncia no Brasil, uma parte significativa realizada junto aos
povos Guarani e/ou Kaiowa, havendo ainda alguns estudos no Sul, na Amazénia e no
Nordeste brasileiros. De maneira geral, os dados apontam que ha uma maior inclusao
das criangas indigenas com deficiéncia nos programas de atendimento a saude e
um aumento do numero de matriculas na Educacéo Especial Indigena, sobretudo na
educacao basica. Ha uma expectativa comum por parte de muitas familias indigenas
de que a adocgao de praticas biomédicas e a inclusdo no sistema educacional possam
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fornecer uma mudanca qualitativa na vida de uma crianga/pessoa deficiente (Venere,
2005; Souza, 2011; Bruno e Souza, 2014; Jesus 2015; Mattoso 2015; Araujo 2015,
entre outros).

Este € um condutor de significado importante sobre como os povos indigenas
vivem o fendbmeno que costumamos denominar deficiéncia; o que nos leva a refletir
que a deficiéncia € muito mais do que uma experiéncia somatica, como também é
mais do que uma experiéncia puramente individual, levantando questdes especificas
e diversificadas que perpassam a formacao da pessoalidade e da corporalidade indi-
genas. Fundamental, portanto, € “desnaturalizar a(s) ideia(s) de deficiéncia, como se
tal conceito, como tomado pela sociedade n&o indigena, fosse diretamente aplicavel,
sem mediagdes, a outros contextos” (Araujo 2015, p. 142). De fato, pessoa, corpo e
humanidade amerindias nao séo representados pelo individuo ocidental e nem pelo
sujeito de direitos moderno sem, no minimo, passar pela sua compreensao de territo-
rialidade e pelas demandas como sujeito coletivo de direitos.

Na dissertagéo “Politicas publicas para populag¢des indigenas com necessidades
especiais em Rondénia: o duplo desafio da diferenga”, Mario Roberto Venere (2005)
aborda a maneira como as politicas publicas de saude estao interligadas as politicas
de educagao e de regularizagao fundiaria das terras indigenas, refletindo também
sobre como as politicas publicas interferem nas praticas cotidianas das pessoas de-
ficientes e em que medida trazem ganhos e novos obstaculos/desafios aos povos
indigenas; “o numero de individuos que se beneficiam das praticas da especificidade,
notadamente se considerar a inclusdo escolar, é tdo baixo que ndo permite qualquer
confronto com o contingente geral” (Venere, 2005, p. 60). O texto marca as dificulda-
des de acesso a informagao e a servigcos publicos, contexto em que muitas das me-
didas e politicas que s&o anunciadas oficialmente pelo governo encontram uma série
de obstaculos praticos para serem aplicadas. As distancias e dificuldades de acesso
aos polos de saude sao importantes neste contexto, bem como um trabalho mais sen-
sivel de compreensao por parte dos agentes de saude do que significa a deficiéncia
para cada familia o que requer a adaptagéo ndo apenas dos povos indigenas diante
da medicina e das novas tecnologias, como das politicas publicas: “Apenas a utiliza-
¢ao de uma cadeira de rodas, um 6culos, um aparelho de protese auditiva, ndo serao
suficientes para interagir seja na sua relagdo pessoal e familiar, seja principalmente
no aspecto comunitario e cultural.” (Venere, 2005, p. 120).

Conforme estamos argumentando, a deficiéncia ndo esta restrita a uma lesdo ou
diferenga corporal, ela abrange aspectos relacionados a observacéo de ritos, cos-
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tumes, tabus, a espiritualidade e utilizacao de medicinas tradicionais, a ruptura dos
vinculos territoriais, em muitos casos esta relacionada a questdes de ordem mitica.
No artigo “Enigmas do Corpo e solugbdes dos Pano”, Julio Cesar Melatti (1992), fala
da figura mitica Mariwin, narrada pelos Matis que teria “um andar agachado” que o
diferenciava dos demais. Contudo, este andar “é tomado pelos Matis, ndo como uma
deficiéncia, mas como um sinal de perfeigdo, pois € nessa posicao que um homem
deixa seu banco para distribuir carne, gesto valorizado e sociavel por exceléncia”
(Melatti, 1992, p.4). A distribuicdo de carne implica antes uma cagada de sucesso;
uma condigao fisica apropriada para conquista-la € o que faz dos bons cacadores
os melhores maridos e cunhados, dai advém parte do prestigio social de um homem
Matis. Ha uma ambiguidade que também compde essas corporalidades, assim como
a cadeia de relagdes e processos que elaboram suas cosmologias, seu mundo, seu
territorio (Holanda, 2008).

Melatti (1992) também etnografa a figura mitica do Inkanchasho, recolhida junto
ao povo Huni Kuin (Kaxinawa). Inkanchasho “era rigido da cintura aos joelhos, ca-
minhava com passos curtos e arrastados (...) ndo falava, comunicando-se por mo-
nossilabos” (Melatti, 1992, p.5). Quando os irm&os saiam para longas cagadas, ele
ficava em casa, com as cunhadas e a mée. Um dia Inkanchaso tomou uma iniciativa
de sair para cagar: confeccionou utensilios, construiu um esconderijo € matou uma
perdiz. Diante da alegria das cunhadas, Inkanchasho se sentiu estimulado a cacgar
novamente no dia seguinte, matou muitos animais e os dividiu por todas as mulheres
do grupo local.

Apos tal sucesso, as cunhadas lhe pediram para lhes cortar lenha, o que
fez de modo tao eficiente que levou as outras mulheres a pedir-lhe o mes-
mo, sendo também atendidas. Quando os cagadores regressaram, soube-
ram de tudo o que acontecera através das mulheres, e Ihes recomendaram
que Inkanchasho deveria ser respeitado como um verdadeiro homem. E
ele continuou a cacar e prestar servigcos as cunhadas e a mae na auséncia
de seus irmaos (Melatti, 1992, p.6).

Os mitos sao estruturas simbdlicas presentes em todas as culturas que adquirem
significado sobretudo pela maneira como seus elementos s&o relacionados, em como
sdo combinados nas narrativas; “a substancia do mito ndo se encontra nem no estilo,
nem no modo de narragdo, nem na sintaxe, mas na historia que é relatada (Lévi-S-
trauss, 2003, p. 242 — énfase do autor). Mais do que isso, 0 pensamento mitico traz

17



Artigo Original Holanda, Albuquerque, Yamada. Rev Bras Bioética 2019;15(e19):1-24

elementos importantes da vida social que sao colocados em relagdo, buscando uma
‘mediagao progressiva”, dando significado ao cotidiano. As histérias de Mariwin e
Inkanchasho importam nao porque narram uma “perfeicdo” ou um “exemplo de su-
peragao” — como bem gostaria a narrativa ocidental e midiatica da deficiéncia — mas
porque trazem aspectos das cosmologias amerindias que falam menos do individual
e muito mais da abertura social das culturas indigenas para lidar com o inesperado.

Corpos nao ideais podem estar muito além de lesbes corporais congénitas; eles
podem ser representados por um choro excessivo, um apetite moderado, por um
comportamento egoista. Segundo Manuela Carneiro da Cunha, para o povo Kraho,
aqueles que negam a importancia das trocas e da reciprocidade nas relagdes sociais
cotidianas sao considerados “sovinas”, uma caracteristica que fere a sociabilidade
(Carneiro da Cunha, 1978). Algo parecido com a filosofia da chefia indigena descrita
por Pierre Clastres (1974), um bom chefe seria aquele que distribui, que harmoniza
a vida social, que ensina a importancia da generosidade; avareza e poder nao coe-
xistem. O que nos da um retrato de como a deficiéncia € um fenbmeno multifacetado
que requer relacionar diferentes elementos capazes de elaborar identidades sociais
envolvendo raga, género, etnia, sexualidade, espiritualidade e etc.

Parte deste entendimento, esta relacionada também as pedagogias e aos cui-
dados tradicionalmente sob responsabilidade das mulheres indigenas visando a sau-
de do bebé e das criancas. Um dos reflexos da introdugdo das politicas de Saude
Indigena nas aldeias e da educacgao escolar foi a mudanga e o abandono de praticas
de saude tradicionais e de prevencao de doengas.

Para alguns Kaoiwa, por exemplo, a manipulagéo de determinadas substancias e
sua adequada utilizacdo sempre foi a garantia de criangas consideradas saudaveis.
Seu abandono esta relacionado, na percepgao dos ancidos deste povo, ao surgimen-
to do que compreendemos como “deficiéncias”. Segundo Seu Dorival, um o rezador
(Nande Ru), um articulador entre o mundo espiritual € 0 mundo material, no passado
0s ancidos manipulavam remédios preventivos, como o0 mel colocado nos olhos das
criangas pequenas “para que nao fiqguem cegas; aquela doenga chamada catarata,
nunca chegava. Isso era o modo de agir dos antigos”. Ele conta que executavam tam-
bém praticas de sopros nos dois lados do ouvido das criangas “para que nao fiquem
surdas ao crescer’ (Souza, 2011, p. 53 apud Araujo, 2015, p. 143). Quando aborda-
mos aqui as praticas de cuidado e prevengao tradicionais dos Kaiowa junto aos seus
rebentos € fundamental destacar que elas n&o sao fruto de um “diagnéstico” ou da
ideia de que existe uma lesdo ou um disturbio.
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O pressuposto ndo é aquele que rege a biomedicina ocidental, pautada
pela detecgdo de uma causa orgéanica que afeta o corpo sadio. O reza-
do, Sr. Dorival, comenta uma agao que deve ser realizada por quaisquer
progenitores em todos os bebés. Isso parece ser melhor compreendido
se tivermos em conta a concepgao de humanidade disseminada entre os
povos amerindios (Araujo, 2015, p. 144).

Entre os povos indigenas “o individuo é periferia e o social € o centro” (McCallum,
1998), as concepgdes de humanidade falam mais de relagdes entre humanos e tam-
bém entre ndo humanos (animais, vegetais e espiritos) do que de uma condi¢do inata
adquirida pela concepc¢ao ou pelo nascimento. A humanidade, a saude e o bem viver
sdo elaboragdes cotidianas promovidas pelos vinculos social, territorial e espiritual
(Holanda, 2015).

Reside nessas diferencas um dos grandes desafios das politicas publicas de
saude para povos indigenas. A instalagcdo dos polos da FUNASA e a formacéao de
agentes de saude indigenas s&o uma conquista importante. Na ultima década, hou-
ve uma melhoria significativa na prevengao da saude e na identificacdo de pessoas
qgue necessitam de assisténcia médica ou hospitalar diminuindo o indice de o6bitos. A
presenca de equipes multidisciplinares nas aldeias permitiu também o monitoramento
e 0 acompanhamento de diversas situagdes. Contudo, apesar de muitas destas equi-
pes contarem com a participagao de indigenas, constata-se uma imposi¢ao do sis-
tema de saude externo as comunidades aliado a uma desvalorizagdo das medicinas
tradicionais (Souza, 2011). Ha uma desconfianga dos indigenas com os 6rgaos res-
ponsaveis pela saude e muitos avaliam que sem o tratamento tradicional, a presenca
de um rezador e o uso de plantas medicinais tradicionais, o tratamento biomédico &
ineficaz. Reside aqui uma larga distancia entre o discurso oficial das politicas publicas
— que se pretende multidiciplinar e multiétnico — com a pratica dos profissionais de
saude nas aldeias. Todas as politicas publicas incidentes em comunidades indigenas
“‘merecem analise critica, pois embora vistas como aparentemente coerentes, estao
transpassadas pelas contradi¢cdes, seja pelo olhar pragmatico utilitarista, seja princi-
palmente pelas dificuldades do dialogo interétnico.” (Venere, 2005, p. 67).

Aconteceram inumeros casos em que a familia retirou sua criangca doente
do hospital e levou-a para um rezador, ou pastor, para que estes cuidas-
sem da criancga. Assim, destaca-se a existéncia de varias situagdes em que
os indigenas nao confiam, ndo acreditam na medicina e nos processos de
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cura de ndo-indigenas, e eles querem ter a oportunidade de procurar a aju-
da de seus “profissionais” da saude. Assim, novas formas de colonialismo
sao criadas ou mesmo inventadas e antigas sdo consolidadas por meio
das politicas e praticas de saude indigenas e agdes como as dirigidas pelo
orgao responsavel pela saude indigena (Venere, 2005, p. 67).

Perspectivas de futuro desde o Pluralismo Bioético e os
Direitos Humanos

De acordo com o Relatorio do Desenvolvimento Humano (PNUD, 2017), nos ul-
timos 25 anos, o mundo registrou progressos importantes no desenvolvimento hu-
mano mas os ganhos n&o tém sido universais: mulheres, grupos étnicos e raciais,
populagdes rurais e cidadaos de alguns paises ndo tém se beneficiado desses avan-
¢os” — o que a Declaragao Universal de Bioética e Direitos Humanos chama de “com-
partiihamento de beneficios” (DUBDH, 2005). As desigualdades de género, raga/etnia
e classe requerem politicas e estratégias nacionais e globais que, de fato, impactem
na realidade das popula¢des atualmente excluidas.

Iniciamos este artigo questionando se seria legitimo comparar graus de sensibili-
dade e sociabilidade entre povos indigenas e ndo indigenas no que se refere as pes-
soas com deficiéncia. Questionamos também se seria possivel tecer esta comparagéo
sem cair em discriminacdes e refletimos sobre a necessidade de evitar julgamentos
a partir de critérios etnocéntricos. Qualquer esforco para melhorar os meios de vida
das pessoas indigenas com deficiéncia requer abordar multiplas barreiras estruturais,
um enfoque inter-geracional e de género, sensibilizar e capacitar os formuladores de
politica nas areas de saude, educacgao e trabalho (Declaragdo das Nagdes Unidas
sobre os direitos dos Povos Indigenas/DNUDPI — 2007).

Para além de uma maneira individual e social de viver a vida — que muitas vezes
envolvem processos de transicdo e reconhecimento — a deficiéncia é uma pauta de
Justica Social. Abordar deficiéncia entre os povos indigenas nao é apenas delinear
como estas diferentes culturas devem se adaptar aos principios éticos dos Direitos
Humanos e tratados internacionais, o que muitos povos vem fazendo a partir de refle-
xdes muito préprias e originais, mas também demonstra a necessidade de nao indi-
genas se sensibilizarem e valorizarem o que os indigenas podem nos ensinar sobre
saude, sociabilidade, bem viver e humanidade.
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