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Na lida com criangas que nascem com anomalias do coragdo, hd a questdo dos assim chamados
defeitos complexos. Eles se apresentam com configuracdes diversas... A questdo nos remete ao
problema conceitual de definir complexidade neste contexto. Estejamos atentos para o fato de que a
mesma tem sido discutida em bases estritamente anatomicas. Mesmo adotando esta perspectiva
essencialmente estrutural, acredito termos concordado sobre o fato de que a complexidade ndo se
circunscreve a condigdo de anormalidade ou doenga, mas inscreve-se ao longo de todo um espectro
que contém o que ¢ arbitrariamente ousamos chamar “satide e doenga” ou “normal e anormal”. Entao,
o termo anomalia complexa carece de significado, nesta linha de pensamento. E o que dizer dos
aspectos que vao além dos limites ditados pela estrutura? Ha elementos que podem ser identificados e
caracterizados como complexos?

LOPES, Antonio Augusto. Interdisciplinaridade. Sao Paulo: Atheneu, 2010, p. 32-33.



RESUMO

A cardiopatia congénita, definida como anomalia estrutural ou funcional do coragdo presente
desde o nascimento, ¢ majoritariamente compreendida a partir de uma perspectiva biomédica,
centrada no diagnodstico e no tratamento. Contudo, seus efeitos ultrapassam o ambito fisico,
afetando também o percurso psicossocial do individuo. Essa pesquisa desenvolvida como
Trabalho de Conclusao do Curso de Psicologia da Faculdade Santo Anténio, tem como
objetivo analisar em que medida os dispositivos legais e as politicas publicas voltadas a
inclusdo de pessoas com deficiéncia contemplam ou ndo adultos com cardiopatia congénita.
Por meio de andlise documental de natureza descritiva e interpretativa, foram examinados os
instrumentos legais relacionados a inclusdo social e as pessoas com deficiéncia. A pesquisa
adota uma perspectiva psicossocial, buscando compreender como fatores psicologicos e
sociais influenciam a experiéncia dos sujeitos, para além da visdo biomédica da doenca.
Foram identificadas lacunas importantes na abrangéncia e efetividade das politicas,
especialmente quanto ao reconhecimento das dimensdes psicossociais da cardiopatia
congénita. Os resultados apontam para um predominio do enfoque biomédico nas normas
vigentes, o que limita o acesso a direitos e suporte adequados, refor¢ando a invisibilidade
social desse grupo. O estudo destaca a necessidade de ampliar a compreensdo da cardiopatia
congénita sob o modelo social da deficiéncia, promovendo uma abordagem integrada que
considere os aspectos emocionais, sociais € institucionais para a formulagdo de politicas
publicas mais inclusivas e eficazes. Espera-se que esta pesquisa contribua para o
desenvolvimento de uma visdo ampliada da saude integral dessa populagdo, além de

incentivar novas investigagoes que considerem a complexidade dessa vivéncia.

Palavras-chave: Cardiopatia congénita. Adulto. Inser¢ao Social. Psicossocial.



ABSTRACT

Congenital heart disease, defined as a structural or functional abnormality of the heart present
from birth, is predominantly understood from a biomedical perspective focused on diagnosis
and treatment. However, its effects go beyond the physical scope, also impacting the
individual's psychosocial trajectory. This research, developed as a Final Paper for the
Psychology Course at Faculdade Santo Antonio, aims to analyze the extent to which legal
frameworks and public policies aimed at the inclusion of people with disabilities address or
fail to address adults with congenital heart disease. Through a descriptive and interpretative
documentary analysis, legal instruments related to social inclusion and disability were
examined. The study adopts a psychosocial perspective, seeking to understand how
psychological and social factors influence the subjects' experience beyond the biomedical
view of the disease. Significant gaps were identified in the coverage and effectiveness of
policies, particularly regarding the recognition of the psychosocial dimensions of congenital
heart disease. The results indicate a predominance of the biomedical approach in current
regulations, which limits access to rights and adequate support, reinforcing the social
invisibility of this group. The study highlights the need to expand the understanding of
congenital heart disease through the social model of disability, promoting an integrated
approach that considers emotional, social, and institutional aspects for the formulation of
more inclusive and effective public policies. It is hoped that this research will contribute to
the development of a broader vision of comprehensive health for this population, as well as

encourage further investigations that consider the complexity of this experience.

Keywords: Congenital heart disease. Adult. Social inclusion. Psychosocial.
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1 INTRODUCAO

Antes de introduzir o tema, peco licenca ao leitor para esclarecer nesta secdo a
motivagdo para a realizacdo desta pesquisa. A minha escolha por investigar a cardiopatia
congénita sob a perspectiva psicossocial nasce da experiéncia direta de conviver com essa
condi¢do e perceber como, além dos aspectos médicos, os impactos sociais, emocionais e
cotidianos frequentemente sao negligenciados e invisibilizados. Embora tenha muitos estudos
focados no ambito clinico, as dificuldades reais que enfrentamos no dia a dia, as angustias, as
limitacdes sociais e o desconhecimento ao nosso redor, sdo pouco abordadas. Essa falta de
visibilidade ndo s6 dificulta o acesso a apoios adequados, mas também reforga o isolamento e
a sensacdo de invisibilidade social. Por isso, este trabalho busca ampliar o olhar para além do
bioldgico, trazendo para o centro a dimensdo humana e psicossocial da cardiopatia congénita,
para que nossas vivéncias, desafios e necessidades sejam reconhecidos com mais
sensibilidade e respeito.

A cardiopatia congénita ¢ uma condicdo definida como anomalia estrutural ou
funcional no coragao presente desde o nascimento (OMS, 2023). Essa condi¢do geralmente ¢
explicada e abordada no dmbito biomédico, focado mais na fisiologia, no diagnostico e
prognostico de tratamento. Embora o aspecto biologico seja fundamental e importante para o
cuidado com a doenga, ¢ relevante considerar que seus impactos vao além do ambito fisico,
afetando também o desenvolvimento psicoldgico e social do individuo. Com os avangos da
medicina ao longo dos anos, a expectativa de vida de pessoas com essa condi¢cdo congénita
aumentou, possibilitando que muitas delas chegassem a vida adulta.

No entanto, viver com essa condicdo nessa fase da vida pode trazer impactos
significativos nos projetos pessoais, nas relagdes sociais € na formagao de vinculos. Além das
limitacdes fisicas, esses adultos enfrentam desafios emocionais, estigmas sociais €
dificuldades de inclusdo no cotidiano (BRANNON; UPDEGRAFF; FEIST, 2017). Por isso, ¢
fundamental analisar essas vivéncias a partir de uma perspectiva psicossocial. Nesse contexto,
a fase adulta ¢ marcada pela busca por autonomia, pela construgdo de projetos de vida e pela
consolida¢do da identidade (PAPALIA; FELDMAN, 2013). Para o adulto com cardiopatia
congénita, porém, esse processo se torna mais delicado e complexo, devido aos desafios
impostos pela condi¢do. Diante disso, torna-se essencial discutir a insercao social e o papel
das politicas publicas voltadas a esse publico. Assim, este trabalho propde-se analisar de que
modo os dispositivos legais e as politicas publicas relacionadas a inclusdo das pessoas com

deficiéncia abordam adultos com cardiopatia congénita, articulando essas normativas as



dimensdes psicossociais que atravessam a experiéncia desses individuos. A reflexdo sobre
essas lacunas ¢ fundamental para promover melhorias nas politicas publicas e fortalecer

praticas mais inclusivas e eficazes para esse grupo.

1.1 PROBLEMA

Embora os avangos da medicina tenham aumentado a expectativa de vida de pessoas
com cardiopatia congénita, muitos adultos que convivem com essa condi¢do enfrentam
desafios significativos em sua saide mental, relagdes sociais e inclusdo na sociedade. A falta
de politicas publicas especificas e de abordagens psicossociais adequadas evidencia uma
lacuna no cuidado integral oferecido a esse publico. Diante disso, torna-se necessario
identificar os dispositivos legais que tratam da protecdo de direitos, articular essas lacunas
com os fatores psicossociais que impactam os adultos com cardiopatia congénita, e de que
forma politicas publicas podem contribuir para sua inclusdo social e qualidade de vida desta

populagao?
2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Identificar dispositivos legais que tratam sobre a garantia de direitos para os adultos

com cardiopatia congénita, analisando se esses mecanismos legais de inclusdo e protecao
social se aplicam a esses individuos, contribuindo para a reflexdo sobre um suporte
psicossocial para a promogao da qualidade de vida desse publico.

2.2 Especifico

e Apontar aspectos psicossociais contemplados na legislagao incluida neste estudo.

e Discutir os aspectos psicossociais voltados a inclusdo de pessoas com deficiéncia,

articulando com a sua aplicabilidade a adultos com cardiopatia congénita.



e Refletir sobre lacunas existentes, articulando-as com os fatores psicossociais

envolvidos ao adulto com cardiopatia congénita.

3 JUSTIFICATIVA

A cardiopatia congénita ¢ uma condi¢do cronica presente desde o nascimento, que
exige acompanhamento médico continuo, muitas vezes necessita de intervengdes cirlrgicas ao
longo da vida. Com os avancos da medicina, muitas pessoas com essa condigdo tém
alcancado a vida adulta, o que traz novos desafios, ndo apenas fisicos, mas também
psicoldgicos e sociais (JATENE; 2015). Esses adultos enfrentam impactos significativos na
autoestima, na constru¢do da autonomia, nas relagdes interpessoais, na inser¢ao social e no
enfrentamento de estigmas, além de limitagdes no cotidiano (BRANNON; UPDEGRAFF;
FEIST, 2017). Apesar disso, ainda ha pouca visibilidade e escassez de politicas publicas
especificas voltadas a essa populacao, o que evidencia uma lacuna nos cuidados oferecidos. A
escassez de pesquisas com esse enfoque reforca a relevancia do tema, principalmente para o
desenvolvimento de ac¢des e politicas que promovam a inclusdo social e a qualidade de vida
desses individuos. Portanto, justifica- se a realizacdo deste estudo por sua contribui¢do para
uma reflexao critica sobre a necessidade de praticas de cuidado mais humanizadas, integradas

€ psicossociais.

4 REVISAO DA LITERATURA

Cardiopatia congénita

A cardiopatia congénita de acordo com a Sociedade Brasileira de Pediatria (2022) sdo
malformagdes na estrutura ou funcdo do coracdo e dos grandes vasos sanguineos que se
desenvolvem com anomalias desde o embrido, sendo de forma assintomatica ou apresentando
sinais clinicos graves depois do nascimento.

Segundo a Organizacido Mundial da Saude (2023), cardiopatias congénitas sdo
anomalias estruturais do coragdo presentes desde o nascimento, ¢ uma condig¢do cronica que

pode acompanhar o individuo por toda a vida.



Adultos com Cardiopatia congénita

Antes do surgimento das intervengdes cirurgicas na década de 1960, menos de 20% das
criangas com cardiopatias congénitas alcancavam a idade adulta, no entanto, a partir de 1997
estimava-se que cerca de 85% desses individuos chegavam a fase adulta, sendo que a maioria
dos 6bitos ocorria apos os 20 anos de idade. Com isso, observou-se um aumento significativo
no numero de adolescentes e adultos com cardiopatia congénita (Grown-up Congenital Heart
Disease — GUCH). Por volta do ano 2000, o nimero de pacientes adultos ja se igualava ao
grupo pediatrico, e estimativas indicavam que, nas duas décadas seguintes, a populagdo adulta
com cardiopatias congénitas ultrapassaria a infantil (JATENE; 2015).

De acordo com Pinheiro (2016) embora o aumento da expectativa de vida represente
um avancgo importante, ele também traz consigo o surgimento de questdes médicas,
psicossociais e comportamentais, despertando novas preocupagdes quanto a qualidade de vida
e ao bem-estar desses pacientes.

Ressaltando Jatene (2015) o tratamento cirurgico deixou de ter como Uinico objetivo o
aumento da sobrevida, passando também a buscar correcdes que proporcionam melhor
qualidade de vida e funcionalidade. Os avang¢os alcangados nos resultados precoces e de longo
prazo trouxeram, contudo, novas preocupacdes relacionadas a qualidade de vida desses
individuos, revelando que, muitas vezes, a lesdo cardiaca em si ndo ¢ o principal desafio
enfrentado por esses pacientes.

O desenvolvimento do jovem adulto ¢ marcado por desafios significativos
relacionados a constru¢do da identidade, a busca por autonomia, ao estabelecimento de
relacionamentos e a inser¢do no mercado de trabalho. Sendo assim, € pertinente ressaltar que
a fase adulta para individuos com cardiopatia congénita se torna mais delicada e complexa.
Segundo Papalia e Feldman (2013), essa fase exige a consolidacdo da identidade pessoal e o
equilibrio entre independéncia e pertencimento social. No entanto, quando o individuo
convive com uma condi¢do cronica como a cardiopatia congénita desde a infancia, esse
processo pode ser afetado por limitagdes fisicas, dependéncia continua de cuidados médicos e

impactos psicossociais.



Impactos Psicossociais

Segundo Brannon, Updegraff e Feist (2017), o ajuste a doenga cronica € um processo
dindmico influenciado por diversos fatores individuais e contextuais. Adaptar-se a uma
doenca cronica envolve conviver com os sintomas, lidar com o estresse causado por inumeras
internagdes, procedimentos cirurgicos e tratamento. Para além da sua condigdo clinica, a
pessoa com cardiopatia congénita , vivencia grandes desafios enfrentados desde a infincia
como limitagdes fisicas, exclusdes sociais, estigmas e vivenciam muitos impactos
psicossociais.

O impacto psicossocial de viver com uma condi¢do cronica como a cardiopatia
congénita (CC) pode ser profundo e duradouro. Criangas e jovens com CC frequentemente
enfrentam desafios relacionados a autoimagem, relagdes sociais e adaptagdo emocional,
especialmente quando a doenca impde restricdes fisicas, hospitalizagdes frequentes e
isolamento social. Nesse contexto, quando chega ao inicio da vida adulta, esses individuos
enfrentam fatores que podem afetar negativamente o desenvolvimento da identidade e o
bem-estar psicologico ao longo da vida (BRANNON; UPDEGRAFF; FEIST, 2017).

Ressaltando Brannon, Updegraff e Feist (2017) a vivéncia prolongada com a doenga
cronica pode gerar insegurancas quanto a autoimagem, a capacidade funcional, laboral e
também ao futuro, o que compromete o sentimento de competéncia e autonomia tao
caracteristico desta etapa do desenvolvimento. Sendo assim, o jovem adulto com cardiopatia
congénita pode enfrentar um caminho mais complexo na constru¢do de sua identidade e na
conquista da independéncia emocional e social.

Viver com uma doenga crdonica desde a infancia impacta significativamente os
aspectos emocionais, sociais € comportamentais da pessoa. Além disso, a doenga impde uma

carga fisica e emocional consideravel tanto para o paciente quanto para sua familia.

Politicas Publicas

As politicas publicas podem ser entendidas como um conjunto de agdes e decisdes do
governo voltadas para as solugdes de problemas coletivos e a promog¢ao do bem - estar social.
Souza (2006) ressalta que trata-se de uma forma mais ampla um campo multidisciplinar que
articula elementos da sociologia, ciéncia politica e econdmica, que busca compreender a
relacdo entre o Estado, sociedade e interesses diversos.

Para Silva e Barbosa (2021) a politica publica pode ser compreendida como uma
responsabilidade do Estado, que envolve processos de formulagdo e manuteng¢ao baseados em

decisoes compartilhadas entre instituigdes governamentais e atores da sociedade civil.
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Segundo Souza (2006) o foco central de andlise de politicas publicas estda em
compreender o problema que se busca solucionar, como ele é incorporado na agenda politica
e de que forma as institui¢des e regras tém influéncias nas decisdoes e implementacdes das
acdes governamentais.

Pessoa com Deficiéncia

O conceito de pessoa com deficiéncia (PcD) passou por transformagdes ao longo do
tempo, migrando do modelo médico para o modelo social, conforme a Organizagdao Mundial
da Satde (2003), definido pela Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) .

A partir da década de 1990, consolidou-se o uso do termo Pessoa com Deficiéncia
(PcD) para designar individuos com diferentes tipos de deficiéncia, promovendo maior
protagonismo social. Essa mudanga exigiu revisdo das praticas e processos sociais, visando
assegurar acesso a bens, servigos e direitos a todos, independentemente das limitacdes apud
(SASSAKI, 2003; TONINI, 2017).

A Constituicao Federal de 1988 reforga esses direitos, garantindo a todas as pessoas
acesso a educagdo, saude, trabalho, moradia, lazer e seguranga, e estabelece a base legal para
o desenvolvimento de politicas publicas voltadas as PcDs (BRASIL, 1988; COSTA et al.,
2020).

Segundo a Organizacio Mundial da Sauade (2001), a deficiéncia deve ser
compreendida como o resultado da interacdo entre pessoas com limitagdes e as barreiras
sociais, atitudinais e ambientais que impedem sua plena participagdo na sociedade. A OMS
propde, assim, uma visdo biopsicossocial, que integra fatores bioldgicos, psicologicos e
sociais, ¢ desloca o foco do déficit individual para as condi¢cdes de funcionalidade e
participagdo social.

Atualmente, o conceito de Pessoa com Deficiéncia de acordo com a Organizagdo
Mundial da Satde (2023), a pessoa com deficiéncia é compreendida como alguém que
apresenta uma condicao de saude que, ao interagir com fatores pessoais € ambientais, pode
resultar em limitagdes nas fungdes estruturais, nas atividades ou na participagdo social,
dependendo das barreiras presentes no ambiente. Esse conceito destaca que a deficiéncia deve
ser vista como uma experiéncia relacional, e ndo apenas como uma caracteristica médica
isolada.

Sendo assim, a deficiéncia ndo deve ser entendida apenas como uma caracteristica
individual, mas como uma condicdo que resulta da interacdo com barreiras externas. Assim,

uma mesma condicdo de saide pode se manifestar como deficiéncia em um ambiente que
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apresenta obstaculos, mas ndo em outro que ofereca adaptacdes ou suporte adequados. Além

disso, ¢ importante ressaltar que pessoas com deficiéncia frequentemente enfrentam

desigualdades no acesso a saude, educacgao, transporte e a participagao plena na vida social.

5 METODOLOGIA

Esta pesquisa ¢ de abordagem qualitativa, de natureza descritiva e interpretativa, e
utiliza a anélise documental como principal técnica de investigacdo.O corpus ¢ composto por
documentos oficiais de abrangéncia nacional, como o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
(Lei n°® 13.146/2015) e a Lei n° 14.624/2023 (Cordao de Girassol) selecionados por sua
relevancia para a inclusao e o reconhecimento de condi¢des de saude cronicas.

Nessa etapa da pesquisa, foram analisados dois dispositivos legais brasileiros: a Lei n°
13.146/2015, que institui o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, e a Lei n® 14.624/2023,
conhecida como Lei do Corddao de Girassol. Para a pesquisa o critério de sele¢dao desses
documentos deu- se em razdo de sua relevancia para o campo da inclusdo social e do
reconhecimento de pessoas com condi¢des de saude cronicas e congénitas, uma vez que traz o
reconhecimento simbolico para identificar a condi¢do ndo visivel.

A andlise dos documentos foi realizada a partir de perguntas norteadoras e
palavras-chave relacionadas aos aspectos psicossociais, como o conceito de deficiéncia, a
presenca ou auséncia de referéncias a doencas cronicas ou congénitas e as perspectivas
biopsicossociais presentes nos textos.

Esse procedimento seguiu a logica da andlise interpretativa, que, segundo Minayo
(2012), consiste em atribuir sentido ao material ao relacionar seu contetido ao contexto
sociocultural e ao referencial tedrico da pesquisa. A partir dessa leitura, especialmente dos
primeiros artigos da legislacdo da pessoa com deficiéncia, foram identificados elementos que
dialogam com o viés psicossocial, os quais foram posteriormente articulados ao referencial

tedrico do estudo.

6 RESULTADOS E DISCUSSOES

O objetivo da analise se dd em compreender de que forma tais leis abordam, ou ndo, o
reconhecimento de condi¢des cronicas, como a cardiopatia congénita, no contexto das
politicas publicas voltadas a pessoa com deficiéncia. A partir dessa leitura, buscou- se refletir

sobre os critérios legais e simbodlicos que determinam quais condigdes sdo socialmente
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incluidas na categoria de deficiéncia, tomando como contraponto o reconhecimento de
doengas como por exemplo a fibromialgia.

Sendo assim, para a realiza¢dao da analise, adotou-se o método de analise documental,

de natureza descritiva e interpretativa conforme a proposta de Minayo(2012).
A leitura do documento foi conduzida em trés etapas, sendo elas: Pré - andlise para identificar
os trechos mais significativos; exploragdo do material por meio de codificacdo conforme
temas especificos; e por fim, o tratamento e a interpretagdo dos resultados que envolvem a
articulacao entre os achados ¢ a literatura tedrica.

A Lei n° 13.146/2015 define a pessoa com deficiéncia de forma ampla, o que inclui
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial. Porém, o
texto nao deixa claro se condi¢des cronicas e congénitas, como a cardiopatia congénita, se
encaixam nessa definicdo. Essa falta de clareza cria uma éarea de divida, ja que a lei exige a
comprovagdo de um impedimento funcional evidente, o que acaba deixando de fora algumas
doengas que, embora exijam cuidados continuos, nem sempre causam limitagdes visiveis no
corpo. Como destaca Minayo (2012), a analise qualitativa busca compreender o sentido das
praticas sociais, €, nesse caso, as leis expressam valores e limites culturais sobre quem ¢
considerado “deficiente”.

Nesse sentido, quando a Organizagdo Mundial da Saide (OMS) apresenta a
deficiéncia como o resultado da interagcdo entre pessoas com limitagdes e as barreiras sociais,
atitudinais e ambientais que impedem sua plena participagdao na sociedade, adota-se uma
perspectiva biopsicossocial que vai além do diagnostico médico isolado. Contudo, pacientes
cronicos com cardiopatia congénita frequentemente ndo sao reconhecidos como pessoas com
deficiéncia, o que reflete uma invisibilidade social que repercute diretamente em sua
experiéncia psicossocial. Esses individuos enfrentam nao apenas os desafios fisicos impostos
pela condi¢do, mas também o impacto emocional de lidar com o estigma, a incerteza quanto
ao futuro e a limitagdo das oportunidades sociais e profissionais. A falta de reconhecimento
legal e social acentua sentimentos de exclusdo, vulnerabilidade e isolamento, dificultando seu
acesso a redes de apoio e recursos que poderiam promover maior autonomia e qualidade de
vida.

Nessa discussdo, ¢ importante destacar que pessoas com cardiopatia congénita grave
podem ter acesso ao Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC/LOAS), previsto na Lei
Organica da Assisténcia Social (Lei n® 8.742/1993), que garante protecdo social minima a
quem comprovar incapacidade para a vida independente e para o trabalho. Esse beneficio

representa um direito fundamental e uma forma de amparo as pessoas em situagdo de
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vulnerabilidade decorrente de limitacdes severas, o que € de extrema importancia. Contudo, as
demais categorias de cardiopatia congénita, que apesar de apresentarem limitagdes
significativas ndo sao consideradas graves segundo os critérios biomédicos adotados para a
concessao do beneficio, frequentemente ficam excluidas desse suporte. Além disso,
observa-se que o conjunto das politicas publicas, mesmo para os casos reconhecidos, nao
abarca de forma adequada o suporte psicossocial necessario para essa populacdo, seja em
casos graves, complexos ou em outras formas da condi¢do. Essa lacuna evidencia a
fragilidade da aplicacdo pratica do modelo social da deficiéncia, pois a defini¢do restrita e
biomédica dos critérios acaba por negar protegdo e assisténcia integral a um grupo
consideravel que enfrenta barreiras sociais € emocionais para sua inclusdo plena.

A Lei n°® 14.624/2023, que criou o uso do cordao de girassol para identificar pessoas
com deficiéncias ocultas, representa um avango importante no reconhecimento social dessas
condi¢des. No entanto, esse reconhecimento ¢ apenas simbolico, pois a lei ndo garante novos
direitos nem altera o enquadramento legal das deficiéncias. Ao analisar o caso da cardiopatia
congénita, verifica-se que essa condicao ainda nao ¢ reconhecida como uma deficiéncia
oculta, apesar da importancia de identificar essas pessoas para garantir seus direitos e
prioridades, como atendimento preferencial em filas, assentos reservados, acesso facilitado a
transportes publicos e até mesmo para facilitar o reconhecimento em situagdes de emergéncia
€ SOCOTITO.

Considerando que a fibromialgia ja ¢ reconhecida tanto pela Lei da Pessoa com
Deficiéncia quanto pela Lei do corddo de girassol, observa - se diante da recente inclusdo da
fibromialgia como condi¢do reconhecida, torna-se pertinente refletir sobre a exclusdo da
cardiopatia congénita, especialmente considerando as similaridades em termos de impacto
funcional e necessidades de suporte, o que pode indicar insuficiéncia dos critérios legais
atuais. Assim, a fibromialgia surge como exemplo de condigdo cronica reconhecida
parcialmente, em parte devido a mobilizacdo social e a legitimagdo biomédica recente. Ja a
cardiopatia congénita, por ser historicamente associada ao campo médico € ndo ao campo da
deficiéncia, permanece invisibilizada, mesmo apresentando demandas semelhantes de
acompanhamento e apoio.

Ao comparar as duas legislagdes, observa-se uma tensdo entre o modelo social da
deficiéncia, adotado formalmente pela Lei Brasileira de Inclusao (LBI), e a aplicacdo pratica
ainda fortemente orientada por critérios biomédicos. O modelo social compreende a
deficiéncia como resultado das barreiras sociais que restringem a participacdo plena do

individuo, enquanto o modelo biomédico a interpreta como uma condi¢do centrada no
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adoecimento e nas limitacdes do corpo. No entanto, percebe-se uma lacuna entre esses dois
paradigmas: pessoas com cardiopatia congénita, por exemplo, ndao se enquadram
integralmente no modelo social, o que acaba por dificultar o reconhecimento de suas
necessidades especificas € o acesso aos suportes indispensaveis para sua efetiva inclusao
social.

A andlise dos dispositivos legais evidencia que o reconhecimento das condigdes
cronicas e congénitas no campo das deficiéncias ndo ocorre por critérios de necessidade ou
suporte, mas por critérios de visibilidade e validacdo social. A legislag¢do brasileira, embora
discursivamente inclusiva, ainda reproduz fronteiras rigidas entre o que ¢ “deficiéncia” e o
que ¢ “doenga”, o que acaba por excluir sujeitos que vivem limitagdes significativas, mas nao
encontram respaldo juridico para o reconhecimento de seus direitos.

Nesse sentido, a legislagdo brasileira estabelece fronteiras rigidas entre deficiéncia,
doenca cronica e doenca congénita. Enquanto a deficiéncia ¢ juridicamente definida e
vinculada a direitos formais, as doengas cronicas e congénitas, embora possam gerar
limitagdes funcionais, impacto psicossocial e restricdes de participacdo, nao sao
automaticamente contempladas pelos mesmos dispositivos. Essa separagao desconsidera que,
na pratica, muitas condi¢des de saude impdem barreiras semelhantes as enfrentadas por
pessoas reconhecidas como PcD, mas ndo encontram respaldo legal para acesso a suportes,
adaptagdes ou politicas inclusivas.

Observa- se, portanto que € nesse ponto que se evidencia a invisibilizacao dos adultos
com cardiopatia congénita. Apesar de vivenciarem limites fisicos, emocionais e sociais, €
embora sua experiéncia se alinhe aos elementos biopsicossociais descritos na propria lei
(impedimentos corporais, fatores sociais e psicoldgicos, limitacdes de atividade e restricdes de
participagdo), a cardiopatia ndo ¢ reconhecida como deficiéncia. Esse desencontro entre a
realidade vivida e a defini¢do legal impede que esses sujeitos sejam acolhidos pelas politicas
de inclusdo, refor¢gando vulnerabilidades e dificultando o acesso a direitos.

Nesse contexto, esses achados mostram que a falta de reconhecimento legal e social
acentua sentimentos de exclusdo, vulnerabilidade e isolamento, configurando uma exclusao
velada que marginaliza essa populacdo. Essa exclusdo, embora ndo explicita, resulta na
invisibilidade social dos adultos com cardiopatia congénita, que enfrentam desafios ndo so6
clinicos, mas também institucionais e sociais. A auséncia de amparo legal e de politicas
publicas adequadas reforca essa invisibilidade, dificultando o acesso a direitos, suportes

psicossociais e recursos essenciais para sua inclusdo plena. Considerar essas dimensoes ¢
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fundamental para ampliar o olhar sobre as necessidades dessa populagdo e para o
desenvolvimento de politicas e praticas mais inclusivas e efetivas.

A anélise sugere compreender que ¢ fundamental reconhecer a vivéncia das pessoas
com cardiopatia congénita que vao além dos aspectos médicos, mas abarcam dimensdes
emocionais, sociais , contextuais que impactam diretamente em seu bem estar e na qualidade
de vida. A invisibilidade social e a falta de reconhecimento legal podem intensificar
sentimentos de isolamento, ansiedade e vulnerabilidade, dificultando a constru¢ao de
estratégias de enfrentamento eficazes. Nesse sentido, ¢ importante considerar que para além
do tratamento clinico, o suporte psicossocial como parte integral do cuidado ¢ imprescindivel,
pois promove a inclusdo social, o fortalecimento da autonomia e o enfrentamento das
barreiras atitudinais e institucionais.

Por fim, essa reflexdo proporcionou uma compreensao mais ampla e humanizada da
condicdo da cardiopatia congénita, que embora ndo seja formalmente reconhecida como
deficiéncia, necessita ser considerada sob a perspectiva do modelo social. Isso ocorre porque a
exclusdao e os obstaculos enfrentados por essas pessoas derivam menos das limitagdes clinicas
€ mais nas barreiras sociais, culturais e institucionais. Assim, pode - se inferir que enquadrar a
cardiopatia congénita no modelo social ¢ fundamental para promover politicas publicas e

praticas que assegurem os direitos, o suporte adequado e a inclusdo plena dessa populagdo.
7 CONCLUSAO

Compreende-se que os objetivos dessa pesquisa foram alcangados, destacando-se a
dificuldade em encontrar literatura que abordasse a cardiopatia congénita sob uma perspectiva
psicossocial, uma vez que a maior parte dos estudos disponiveis concentra-se no campo
biomédico. Essa limitagdo reforca a compreensdo do porqué essa condi¢do acaba sendo
invisibilizada no &mbito social.

A cardiopatia congénita permanece, portanto, em uma zona de indefini¢do, pois nao ¢é
formalmente reconhecida como deficiéncia, embora envolva limitagdes reais que impactam a
rotina e justifiquem acesso prioritdrio e suporte especifico. Considerando que outras
condi¢des, como a fibromialgia, ja foram incluidas na legislacdo referente as pessoas com
deficiéncia (Lei PcD) e no uso do corddo de girassol, torna-se coerente defender que pessoas
com cardiopatia congénita também possam ser enquadradas, tendo em vista suas necessidades
praticas, vulnerabilidade e o principio da equiparagdo de oportunidades e inser¢ao social.

Esse argumento apoia-se ndo apenas no principio da equidade, mas também na

vulnerabilidade vivenciada por essa populacdo, que frequentemente lida com restri¢gdes
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fisicas, riscos associados ao esforgo, limitagdes no trabalho e estigma pela natureza invisivel
da condicdo. Reconhecer a cardiopatia congénita dentro desse espectro ampliado de
deficiéncias invisiveis representa um avanco em direcdo a justica social, a autonomia e a
participacao plena dessas pessoas.

Esta pesquisa evidencia importantes lacunas no reconhecimento social e legislativo de
condi¢des invisiveis, como a cardiopatia congénita, que geram impactos profundos na vida
emocional, social e na identidade das pessoas afetadas. Ao organizar conceitos, analisar leis e
expor contradigdes, o estudo ndo so6 fortalece base para debates técnicos, juridicos,
académicos , mas também dé voz as experiéncias muitas vezes silenciadas desses individuos.
Isso contribui para que suas dificuldades, limitacdes e necessidades reais sejam
compreendidas e valorizadas, promovendo um reconhecimento mais humano e inclusivo que
considera o sofrimento, a vulnerabilidade e os desafios psicossociais que acompanham a
condicao.

Espera-se que os resultados desse trabalho impulsione novas investigacdes académicas
e discussoes interdisciplinares que aprofundem a relacdo entre cardiopatias congénitas,
funcionalidade e direitos, além de estimular processos de sensibilizacao entre profissionais da
saude, educacdo, etc. O estudo também abre espaco para o aperfeicoamento de instrumentos
normativos, € apoia a atualizacdo das normas para que incluam, de forma mais clara, as
condigdes invisiveis como a cardiopatia congénita. Assim, a pesquisa nao apenas identifica
um problema, mas também aponta caminhos para transformagdes sociais, contribuindo para
uma sociedade mais inclusiva, justa e sensivel as diferencas que ndo sdo imediatamente

visiveis, mas sdo profundamente reais.

8 CRONOGRAMA

Atividades Ago [Set | Out | Nov | Dez

Pesquisa do tema X

Pesquisa bibliografica X

Coleta de Dados (se for o caso) X

Apresentagdo e discussdo dos dados X

Elaboracao do trabalho X

Entrega do trabalho X




17

REFERENCIAS

BRANNON, Linda; UPDEGRAFF, John A.; FEIST, Jess. Psicologia da satide: uma

introducio ao comportamento e a satde. 9. ed. Porto Alegre: Artmed, 2017.

BRASIL. Lei n.° 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Diario Oficial da Unido, Brasilia,
DF,7.jul.2015. Disponivel
em:http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-2018/2015/1e1/113146.htm. Acesso em: 26
nov.2025.

BRASIL. Lei n° 14.624, de 17 de julho de 2023. Altera a Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), para reconhecer o cordao de girassol como simbolo
nacional de identificacdo de pessoas com deficiéncias ocultas. Brasilia, DF: Presidéncia da

Republica, 2023. Disponivel em: www.planalto.gov.br. Acesso em: 26 nov. 2025.

COSTA, Simone. Politicas publicas de inclusido a pessoa com deficiéncia: analise

reflexiva. 2020.

MINAYO, M. C. de S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude. 13. ed.
Sdo Paulo: Hucitec, 2012.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Anomalias congénitas. 2023.
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satde: CIF. Sio Paulo: Editora da Universidade de Sao

Paulo, 2003.

PAPALIA, Diane E.; FELDMAN, Ruth Duskin. Desenvolvimento humano. 12. ed. Porto
Alegre: AMGH, 2013.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13146.htm

18

PINHEIRO, Ana Carolina Seixas. Qualidade de Vida na Cardiopatia Congénita.
Dissertagdo de Mestrado em Psicologia Clinica — Instituto Universitario de Ciéncias da

Saude, Portugal, 2016.

SILVA, Marcelo Antonio; BARBOSA, Milka Alves Correia. Politicas publicas voltadas
para inclusao de PCD no mercado de trabalho. Pensamento & Realidade, Sdo Paulo, v. 36,

n. 1, p. 58-70, jan./abr. 2021.

Sociedade Brasileira de Pediatria. (2022). Sistematizacdo do atendimento ao recém-nascido

com suspeita ou diagnéstico de cardiopatia congénita. SBP.

SOUZA, Celina. Politicas publicas: uma revisao da literatura. Sociologias, Porto Alegre, v.

8, n. 16, p. 20-45, jul./dez. 2006.



