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This study aimed to identify the healthcare
needs of people with disabilities, from the
subjects’ perspective. We conducted a
qualitative study, through the life history
technique. The study included people with
congenital or acquired physical, hearing
and visual disabilities who were attended
through the Brazilian national health
system (SUS). Their experience of disability;
independence, autonomy and support;
access and rights; the meaning of the
interventions; and actions and strategies
were discussed. In relation to healthcare
needs, eleven strands were listed: access;
psychosocial support; general health issues;
autonomy and independence; dispensing
of assistive technology equipment

and devices; information/guidance;
prevention/early diagnosis; recognition and
guaranteeing of rights; (re)encountering of
meaningful activities; validation and help
in building subjects’ own coping strategies;
and bonding with healthcare professional.
It was found that the needs identified by
the subjects included specific aspects of
healthcare, but also encompassed other
dimensions, thus indicating the importance
of comprehensive intersectoral actions.
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Este trabalho teve como objetivo identificar
as necessidades de satde das pessoas com

deficiéncia, pela 6tica dos sujeitos. Realizou-

se um estudo qualitativo, por meio da
técnica da histéria de vida; foram incluidas
pessoas com deficiéncia fisica, auditiva
e visual, congénita e adquirida, e com

atendimento no SUS. Discutiu-se: a vivéncia

da deficiéncia; independéncia, autonomia
e apoio; acesso e direitos; sentidos das
intervencoes; agoes e estratégias. Em
relagdo as necessidades de sadde, foram
elencados onze eixos: Acesso; Apoio
psicossocial; Aspectos gerais de salde;
Autonomia e independéncia; Dispensagdo
de equipamentos e dispositivos de
tecnologia assistiva; Informagdo/orientagao;
Prevengdo/diagnéstico precoces;
Reconhecimento e garantia de direitos;
(Re)Encontro com atividades significativas;
Validacdo e ajuda na construgdo de
estratégias préprias de enfrentamento;
Vinculo com profissional de satide. Verifica-
se que as necessidades identificadas pelos
sujeitos incluem aspectos especificos da
assisténcia em satide, mas englobam outras
dimensdes, indicando a importancia de
acoes integrais e intersetoriais.
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Pesquisa qualitativa.
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NECESSIDADES DE SAUDE DA PESSOA COM DEFICIENCIA:...

Introducao

A tematica das pessoas com deficiéncia é de relevancia para o campo da Salude Coletiva, e — nas
Gltimas décadas — vém ocorrendo avancos no que diz respeito a dados existentes, aspectos tedrico-
conceituais, politicas e praticas em sadde.

Segundo a Organizagdo Mundial de Satde, 10% da populagdo mundial apresentam algum tipo de
deficiéncia (Almeida, Tessi, Oliver, 2000). No Brasil, segundo o Censo Demogréafico de 2000, o nimero
de pessoas com deficiéncia é de 24,5 milhdes de pessoas, correspondendo a, aproximadamente,
14,5% da populagdo, sendo incluidas pessoas com: deficiéncia visual (48,1%), motora (22,9%),
auditiva (16,7%), mental (8,3%) e fisica (4,1%) (IBGE, 2003).

A nova classificagdo das deficiéncias, proposta pela OMS em 2001 — “Classificagdo Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)" — é avaliada como um avango na compreensao da
deficiéncia, pois engloba o sujeito de maneira mais integral, e extrapola o referencial biomédico,
na medida em que — a partir de seus quatro eixos: fungdo corporal, estrutura corporal, atividades e
participagdo, fatores ambientais — descreve a funcionalidade e a incapacidade com base naquilo que
o sujeito consegue e nao consegue realizar em sua vida diaria (Farias, Buchalla, 2005). A Convencao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006) também representou
avancos, promulgando e reforcando direitos de cidadania das pessoas com deficiéncia, incluindo
aspectos relacionados a salde.

No Brasil, ainda que distante das praticas concretas, o Sistema Unico de Satde trouxe modificacoes
positivas, propondo a assisténcia as pessoas com deficiéncia segundo o modelo assistencial geral,

e a partir dos mesmos servigos utilizados por quaisquer cidaddos (Rocha, 2006; Almeida, Tessi,
Oliver, 2000; Ghirardi, 1999). Vale mencionar ainda a “Politica Nacional de Salide da Pessoa com
Deficiéncia”, que norteia o campo da satde da pessoa com deficiéncia no SUS (Brasil, 2002).

Porém, ainda que estes aspectos positivos no campo da assisténcia em sadde sejam descritos
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 (Bernardes et al., 2009; Rocha, 2006; Almeida, Tissi, Oliver, 2000).

Em relagdo as praticas concretas em saude, é preciso considerar também que, muitas vezes, estas
ndo incluem os valores, saberes e necessidades daqueles que sdo atendidos. Segundo Pereira (2008),
é preciso considerar que os discursos e praticas produzidos em torno da deficiéncia sdo externos a ela,
funcionando como um amontoado de dados, em que informagdes procedentes e validas misturam-se
a dados distorcidos por estereétipos e preconceitos.

Diante deste panorama, foi proposto o estudo aqui apresentado, que tem como objetivo identificar
as necessidades de satde da pessoa com deficiéncia, pela ética destes sujeitos. Como principal
referencial teérico norteador, adotou-se a perspectiva da integralidade e do cuidado em salde.

Necessidade de satde, cuidado e integralidade

Segundo Schraiber e Mendes-Gongalves (2000), as necessidades de salide sdo um aspecto
importante para produzir reflexdes sobre os servicos e as referéncias que os embasam. Mendes-
Gongalves (1992) afirma que as necessidades aparecem como aquilo que precisa ser satisfeito para
que um ser continue sendo um ser, sabendo-se que, para toda necessidade, had um processo de
trabalho correspondente, cujo produto potencialmente a satisfaz, reiterando-se ou ampliando-se
esta necessidade, e dando origem a outro processo de trabalho. Ressalta-se que os individuos sdo
socio-historicamente determinados e que, portanto, as necessidades também sao histéricas e sociais,
determinadas pela existéncia concreta dos mesmos (Campos, Mishima, 2005).

A procura ativa por intervencdo e cuidados de salide em um servigo é caracterizada como
demanda, que também representa o consumo destes servicos; esta busca tem origem em um
carecimento, ou seja, algo que o individuo entende que deve ser melhorado ou corrigido. O resultado
das intervengdes sobre este carecimento é reconhecido como uma necessidade de sadde, sendo a
prépria intervencao também reconhecida como tal (Schraiber, Mendes-Gongalves, 2000).
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A partir de Cecilio (2006): a demanda é o pedido explicito do usuario, modelada pela oferta feita
pelos servigos. As necessidades de salde sdo as tradugdes realizadas pela equipe conjuntamente
com este usuario, no processo de intervencdo em salide e - novamente - social e historicamente
determinadas. O autor apresenta uma taxonomia das necessidades de salde, em quatro grandes
conjuntos: ainda que maneiras diferentes de viver levem a diferentes necessidades de satde, “ter
boas condicdes de vida” é um primeiro conjunto de necessidades. Acesso ao consumo de tecnologias
capazes de melhorar e/ou prolongar a vida é outra dimensao, ressaltando que as tecnologias sao
vérias (leve, leve-dura, dura), e ndo deve haver hierarquizacao entre elas. A criagdo de vinculos “(a)
efetivos” entre usuarios e profissionais é considerada outra categoria das necessidades de satde,
no entendimento de que a relagdo entre usuarios e profissionais/servicos ndo deve se restringir a
adscrigdo da clientela, mas ser, sim, um verdadeiro encontro de subjetividades. Ter graus crescentes
de autonomia nos “modos de andar a vida" é a Ultima categoria trazida pelo autor. Formulada
originalmente por Georges Canguilhem (1982), os modos de andar a vida sdo entendidos aqui como
a reconstrucdo dos sentidos da vida apds o processo de adoecimento e da possibilidade de fazer
escolhas acerca de sua vida, pelos préprios sujeitos. Merhy (2000) acrescenta a necessidade de ser
alguém singular com direito a diferenca, isto é, ser sujeito de direitos e cidadao, mas ser nominal, ser
respeitado em suas necessidades especiais, ser incluido.

Obviamente, as respostas a esta gama de necessidades, e seus multiplos fatores envolvidos, nao se
restringem a atuacdo de um Unico profissional, ou mesmo somente da area da sadde. As agbes devem
ser multiprofissionais, interdisciplinares e intersetoriais, para que sejam possiveis respostas mais efetivas
as necessidades de satde das pessoas. Cecilio (2006) afirma que deve haver uma articulagdo entre as
diversas areas, por meio de agoes integrais.

A integralidade é principio norteador para a apreensdo das necessidades dos sujeitos atendidos,
bem como para a compreensao e formulagao das respostas a serem dadas (Ayres, 2009), incluindo
aspectos muito importantes: as necessidades nao se resumem a doenca; a prevencao e a assisténcia
devem estar articuladas, os problemas sdo complexos e envolvem o contexto sociocultural, o usuario é
um sujeito (com historia, valores, desejos).

Como ja mencionado em relacdo a satide da pessoa com deficiéncia no Brasil, é indiscutivel que
0 SUS possibilitou mudancgas, porém, a reabilitacdo praticada nas instituicoes existentes mostra que
a racionalidade médica institui a melhora ou o aumento do desempenho funcional como missao
exclusiva, pouco abordando os processos que envolvem a vida com deficiéncia. Articuladamente a isso,
este modelo traz a propagacdo da ideia de que a integracdo social dependeria — fundamentalmente —
de conquistas individuais (Rocha, 2006; Almeida, Tissi, Oliver, 2000).

Séo diversos os servicos e proposicoes existentes no campo da atencgdo a salide da pessoa com
deficiéncia, mas, conforme Ayres (2004) ressalta, as praticas em salde — apesar de um grande
desenvolvimento técnico-cientifico — encontram limitagdes para responder efetivamente as complexas
necessidades de salide das pessoas, sendo necessarios novos referenciais para a assisténcia, pautados
nos conceitos como integralidade e cuidado.

O cuidado é apontado por Lacerda e Valla (2006) como uma dimenséo da integralidade, incluindo
o acolhimento, os vinculos de intersubjetividade e a escuta dos sujeitos. O cuidado deve ser entendido
como “designacdo de uma atencdo a saide imediatamente interessada no sentido existencial da
experiéncia de adoecimento, fisico ou mental, e, por conseguinte, também das praticas de promocao,
protecdo ou recuperacdo da satude” (Ayres, 2004, p.22).

Segundo Lacerda e Valla (2006), o modelo médico é pautado no diagnéstico e tratamento de
doencas definidas pelo saber cientifico, priorizando-se as alteracoes e lesdes do corpo, em detrimento
do sujeito e suas necessidades. Ha pouco espaco para a escuta dos sujeitos e seus sofrimentos,
para o acolhimento e para a atencéo e cuidado integral a satide. De acordo com Almeida, Tissi e
Oliver (2000), na pratica da assisténcia a salide das pessoas com deficiéncia, é possivel identificar
que, muitas vezes, as principais demandas e necessidades ndo estdo na gravidade organica ou nos
comprometimentos funcionais, mas, sim, em outros processos, sociais e relacionais, que condicionam
desigualdades entre os cidadaos, havendo a necessidade de responder a isso do ponto de vista da
organizagao dos servigos e praticas.
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Diante disso, Ayres (2004) propde a ampliacdo do horizonte normativo para a dimensao existencial
do adoecimento (e, portanto, da condigdo do existir com deficiéncia), relacionada diretamente com
o conceito de cuidado, trazido anteriormente. Propde, entdo, um didlogo entre a normatividade
morfofuncional (que tem seu papel fundamental, sem divida) e normatividades de outras ordens,
implicando a abertura de auténtico interesse em ouvir o outro, e todas as demandas que ele possa
trazer. Conforme posto por Merhy (2000), h4 a necessidade de ser singular, e “Isso implica a busca
de construir, a partir do didlogo com o outro, projetos terapéuticos individualizados” (Mattos, 2004,
p.1415).

Enfim, este estudo propde — no dmbito da salide das pessoas com deficiéncia — trazer, para o
primeiro plano das discussdes teoricas e praticas, as demandas e necessidades de saude identificadas
pelos proprios sujeitos, em seus contextos de vida, possibilitando didlogo e reflexdo com os referenciais
que subsidiam as acdes neste campo.

Metodologia

A partir do objetivo estabelecido, adotou-se a metodologia qualitativa, escolhendo-se, como
técnica de produgdo de dados, a histéria de vida. Segundo Rocha e Brunello (2007), esta técnica
se caracteriza por colher informagdes sobre a vida pessoal dos individuos, sendo relatadas: suas
percepgdes pessoais, 0s aspectos que marcaram sua experiéncia, os acontecimentos vividos em suas
trajetérias. Segundo Gongalves e Lisboa (2007), ha um entrelacamento pessoal e social na narragao
das histérias de vida, em um relato de um sujeito imerso em uma cartografia cultural e social que,
com sua singularidade, rearranja e se reapropria do social. Portanto, na pesquisa aqui apresentada, a
opgao pela histéria de vida deu-se pelo método de possibilitar oportunidades de escuta singular das
pessoas com deficiéncia e sua 6tica de necessidades, a partir do objetivo estabelecido ja anteriormente
descrito.

A pesquisa foi realizada no periodo entre margo de 2008 e agosto de 2010.

Foram realizadas entrevistas em profundidade, com pessoas com deficiéncia fisica, auditiva e visual,
manifestadas na primeira infancia e na idade adulta para cada categoria, totalizando seis sujeitos.
Foram incluidas pessoas com idade entre quarenta e 65 anos, do sexo feminino ou masculino, todas
com histérico de atendimento em servicos de atencdo a pessoa com deficiéncia no SUS. A divisdo por
tipos de deficiéncia foi definida para possibilitar a identificagdo de especificidades de cada um delas, e
os temas comuns a todas. O critério de idade (40-65 anos) foi escolhido para facilitar que o informante
tivesse uma maior experiéncia de vida, conseguindo-se potencialmente abordar uma maior gama de
aspectos da vida com deficiéncia; considerou-se até 65 anos para que nao ficassem muito demarcados
aspectos voltados ao envelhecimento. O critério de atendimento no SUS buscou homogeneizar nivel
de uso de servigos. E, por ultimo, optou-se por um recorte de pessoas com deficiéncias manifestadas
na primeira infancia e manifestadas na idade adulta, justificado pelo fato de que sdo “modos de andar
a vida" muito diferentes para um sujeito que viveu desde muito jovem com a deficiéncia e aquele que
lidou com uma grande ruptura em sua vida.

Foram considerados critérios de exclusao: portadores de deficiéncias multiplas (mais de um tipo de
deficiéncia associado) e pessoas com deficiéncia intelectual, pois, para que as mesmas pudessem contar
sua historia de vida, outros métodos seriam mais adequados, e ndo a entrevista somente.

A partir destes critérios, buscou-se a diversificacdo, possibilitando abarcar o campo de investigacdo
por meio de sujeitos diferentes, conhecedores e pertencentes a ele (Gongalves, Lisboa, 2007). Os
sujeitos da pesquisa foram captados pelo mecanismo de indicagdo interpessoal (Schraiber, 1995), por
meio da rede de contatos da pesquisadora. Para a finalizagdo do processo foi utilizado o critério da
saturacdo.

As entrevistas foram feitas em trés tomadas, com duracdo aproximada de uma hora para cada, em
local escolhido pelo entrevistado; o intervalo entre as entrevistas variou de um a 15 dias. Os encontros
foram gravados (permitindo o registro total do relato), sendo utilizado roteiro de questdes amplo, a fim
de estimular a livre narracdo. Para cada entrevistado, foi entregue o Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecido, sendo lido conjuntamente, assegurando-se o compromisso de sigilo de sua identidade. No
Quadro 1, constam as informagdes principais sobre os sujeitos entrevistados, que foram identificados
por nomes ficticios, garantindo a confidencialidade da pesquisa.

Quadro 1. Sujeitos participantes da pesquisa

. . . PP ; Datas da

Nome Idade | Profissao Moradia | Tipo de deficiéncia Local da entrevista R
Sr. Jair 62 Aposentado Sao Paulo | Visual manifestada na Residéncia do 06/10/2008
idade adulta entrevistado 13/10/2008
20/10/2008
Ricardo 42 Operador de Sdo Paulo | Fisica manifestada Local de trabalho 27/03/2009
telemarketing na primeira infancia e residéncia do 28/03/2009
entrevistado 31/03/2009
Cristina 45 Técnica de Sado Paulo | Auditiva manifestada na | Local de trabalho do 01/06/2009
enfermagem idade adulta entrevistado 08/06/2009
22/06/2009
Angela 47 Do lar Sao Paulo | Fisica adquirida Centro de 19/06/2009
manifestada na idade reabilitagdo 03/07/2009
adulta 17/07/2009
Fatima 55 Estudante Santos Visual manifestada na Instituicao 22/03/2010
primeira infancia filantrépica 29/03/2010
05/04/2010
Rubens 54 Pedreiro Sdo Paulo | Auditiva manifestada na | Centro de satide e 14/05/2010
primeira infancia residéncia da irma 21/05/2010
28/05/2010

Além das entrevistas, também foi realizado diario de campo, no qual constaram: anotagoes
detalhadas e sistematizadas sobre a entrevista, impressdes, comportamentos descritos, espago
fisico, comentarios, reflexdes etc. Schraiber (2005) ressalta que, com o diario de campo, abre-se a
possibilidade de registrar informagdes obtidas fora do momento da entrevista propriamente dita.

O passo seguinte foi a transcricdo completa das narrativas, e, depois, a edigdo do texto, retirando-

se: erros gramaticais, digressoes, as falas do entrevistador, pausas e titubeagodes, cortes de frases ou
ideias, interrupgdes; obteve-se um material final de cento e vinte paginas com as histérias. Cada uma
delas foi enviada ao respectivo sujeito por correio, junto com uma carta de apresentagdo, havendo
abertura para a sugestdo de modificagdes por parte dos mesmos, a fim de garantir sua fidedignidade
ao sujeito da pesquisa. Nenhuma modificagdo foi sugerida.
A anélise foi feita em trés niveis, buscando-se as palavras-chave, os temas emergentes e as
tendéncias gerais, conforme proposto por Houltz (1997). Foram realizadas muitas leituras do material
e, a cada uma delas, foram escritos comentarios e identificados os trechos significativos. Com base
na anélise, foi redigido um texto descritivo, produzindo-se um dialogo entre os nlcleos tematicos
identificados e os referenciais da Satde Coletiva adotados. Também foi elaborado um quadro
sintético, buscando-se as tendéncias gerais a partir do material, em confluéncia com o objeto central
da pesquisa: necessidades de salide da pessoa com deficiéncia.

A partir das narrativas... a discussao e analise

Foi possivel elencar diversos aspectos da vida da pessoa com deficiéncia e sua relagdo com
o contexto da assisténcia em sadde. Das narrativas, emergem cinco grandes temas ligados as
necessidades da pessoa com deficiéncia, construidos com base nos referenciais teéricos adotados
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(integralidade e cuidado): a vivéncia da deficiéncia; independéncia, autonomia e apoio; acesso e
direitos; sentidos das intervencoes; agoes e estratégias.

Foram diversas as falas que emergiram nas narrativas e suscitaram as reflexdes para cada um destes
temas. Optou-se por apresentar aqui apenas pequenos trechos ilustrativos.

Vivéncia da deficiéncia. Os principais assuntos discutidos foram: as especificidades do viver com
deficiéncia, os contatos com o mundo, as relagdes com as pessoas (em que a tonica da superprotecdo
ou da discriminagdo e do preconceito estiveram fortemente presentes), o ritmo e a organizacdo do
cotidiano. Considerou-se importante discutir a vida com deficiéncia, uma vez que pouco dela acaba
aparecendo nas proposicoes praticas em salde.

Ainda que ja proposto pelo recorte metodolégico, ressalta-se que as diferengas entre o carater
precoce ou tardio da deficiéncia e suas implicagdes para a vivéncia cotidiana foram fortemente
marcadas: a ruptura versus o apreender o mundo por diferentes modalidades sensério-motoras. E
preciso considerar também que outras caracteristicas fardo parte deste processo: histéria de vida,
organizagao familiar, rede social, aspectos culturais, aspectos financeiros, valores, entre outros.

"“Eu acho que é dificil vocé nascer surdo e ndo ouvir, mas quem ouve e depois vai perdendo...
Esse contato é ruim...". [Cristina]

“[...] Porque eu ja vim de crianga, entdo minhas oportunidades foram diferentes do que aquele
cara que ja tinha uma, uma vida de motoboy ou sei |4, mas caiu e se acidentou, ou tinha o seu
carro, bateu e nao seu qué, e ficou paraplégico... Mas ai ja tinha suporte, tinha uma vida, um
trabalho...”. [Ricardo]

O desejo (e uma possivel busca) pela “normalidade”, modelo adotado como referéncia, fica
marcado como um mecanismo de enfrentamento da condicao de irreversibilidade imposta pela
deficiéncia. Os sentimentos mobilizados sdo diversos, a partir da histéria singular, do contexto em
que se insere, e do tipo de deficiéncia; porém, palavras como trauma, vergonha, medo, decepcdo
permeiam o discurso. Acostumar-se, adaptar-se, suportar, ndo perder a esperanga, aprender a conviver
sdo alguns dos nomes dados pelos entrevistados aos mecanismos de enfrentamento, que se relacionam
intrinsecamente a histdria e aos recursos internos e externos de cada um.

"As pessoas com deficiéncia que eu conheco ainda tem muito trauma. A deficiéncia traz um
trauma pra pessoa. Eu sinto isso sim, mas traz mesmo pd. Sé a ansiedade de eu querer, de eu
estar conversando com uma pessoa e de querer enxergar, aquilo ja é um trauma que sempre
a pessoa vai carregar. Aquela ansiedade de ver a pessoa, entende... Porque é sempre um
trauma, é a mesmo coisa quem tem acidente na mao, e ao pegar em algum objeto ndo pega,
tem sacrificio pra pegar nas coisas, porque a mao falta dois, trés dedo. Tem diferenca... Até
pra escrever, as vezes vai aprender a escrever com a esquerda. Tudo isso a pessoa tem trauma,
dificuldade...”. [Sr. Jair]

A vivéncia da deficiéncia extrapola as experiéncias pessoais e familiares, de ambito privado:
0s amigos, 0s espagos publicos, o contato com outras pessoas na comunidade pertencem a este
panorama. O principal tema que desponta neste aspecto é o preconceito.

“[...] Agora na rua, de vez em quando vocé encontra preconceito. De vez em quando... O
pessoal ainda ndo se acostumou... A sociedade ainda ndo se acostumou com os deficientes
visuais... [...] Eu acho que ainda a sociedade precisa aprender a trabalhar mais e mais com o
deficiente. De tipo qualquer, tanto o visual quanto o paraplégico. E a gente ainda tem muita
dificuldade na rua". [Fatimal

Em relagdo as explicagdes sobre a deficiéncia, a religido (e a ideia de castigo, culpa, transcendéncia
ou aprendizado), a nocdo de acidente e/ou fatalidade, e a genética/hereditariedade sdo concomitantes
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em varios relatos. Cada um, com sua historia, crengas, concepgdes e vivéncias concretas, vai
encontrando e construindo significados para a sua prépria vivéncia de ter uma deficiéncia, tendo,
na aprendizagem e na transformacdo, focos importantes de sentido. E estas experiéncias vao sendo
ressignificadas ao longo do percurso da vida (e, até mesmo, no préprio processo de producdo do
discurso, na entrevista).

Estes sentidos, significados, valores e concepgdes banham a relacdo entre as pessoas no mundo. A
deficiéncia — em seus diversos aspectos — é uma questdo do encontro com a diferenca, do relacionar-
se com o que ¢é diferente, com o “outro”. A alteridade faz a mediacdo da pessoa com deficiéncia
consigo propria e com o mundo, e devera ser considerada na assisténcia propriamente dita também,
uma vez que tratamos aqui das necessidades de satde.

Independéncia, autonomia e apoio. Neste tema, autonomia e independéncia aparecem como
questdes centrais no discurso dos sujeitos entrevistados, identificadas como algo que propicia senso
de dignidade e liberdade. O que Cecilio (2006) aponta como um dos conjuntos de necessidades de
salide, a "autonomia nos modos de andar a vida", é contemplada no limite no caso das pessoas com
deficiéncia. A partir das histérias, fica explicita, por parte dos sujeitos, a valorizacdo de mecanismos
que permitam a pessoa com deficiéncia a aprender, a experimentar e a — concretamente — realizar
tarefas e atividades de maneira independente, seja por parte da familia quanto das instituicoes.

artigos

“[...] E tem uma coisa de bom, a minha mae, ela nunca me criou como deficiente visual... Ela
sempre foi uma pessoa que me ensinou a fazer tudo... Tudo! [...] E gragas a Deus, a minha
maée ela nunca me criou como deficiente visual... Gragas a Deus! Eu louvo a Deus por isso,
porque também se tivesse me criado, tinha me paparicado muito e eu tinha sofrido mais...

[...] Sdo essas coisas que a familia precisa deixar fazer, a familia precisa incentivar, e o Lar aqui
também precisa incentivar, porque vai ser muito pior la fora ou com outra pessoa. [...] Primeiro
j& comegando pela familia: tem que incentivar a fazer, dando prejuizo ou nao, e quando estiver
na escola, a escola ndo tem que paparicar, porque se paparicar...”. [Fatimal

Porém, alinhada a ideia de autonomia/independéncia, estad a nocdo de apoio e ajuda, como
fundamental para as pessoas com deficiéncia, com base em uma atitude de respeito, compreensao e
acolhimento as diferencgas. Diniz (2007) ressalta que a sobrevalorizacdo da independéncia é um ideal
perverso para muitas pessoas com deficiéncia, pois ha aqueles que tém incapacidades mais graves e
que jamais terdo habilidades para a independéncia ou capacidade para o trabalho, ndo importando
quanto as barreiras sejam eliminadas. Os entrevistados trouxeram que o mais importante é a maneira
de prestar apoio e estar junto da pessoa com deficiéncia, estabelecendo-se uma relagao de respeito,
compreensdo e cooperacao. E as fontes de apoio e ajuda podem ser: a familia, os amigos, os
profissionais de salide, as instituicoes, os prestadores de servicos, entre outros.

"... E o acompanhamento que eu digo ndo é a pessoa vir com vocé, mas em casa, ndo se
afastar ou ficar com d6 de vocé, ndo deixar vocé fazer nada. Isso acaba com a gente! Claro,
tem que ter cuidado com a gente, mas nédo precisa ser aquele cuidado que chega a ser
pegajoso, irritar...". [Angela]

E importante ressaltar que, segundo Pereira (2008), a ocorréncia de uma deficiéncia altera —
em maior ou menor grau — os modos de vida da pessoa e da familia, considerando-se também o
universo sociocultural no qual estes estdo imersos, uma vez que nele (e a partir dele) estdo colocadas
as concepgoes, as explicacdes e os comportamentos préprios daquele contexto. E pode haver
preocupacgdes em torno do representar uma sobrecarga aos familiares: o medo de uma possivel
dependéncia, ou de uma piora nesta condicdo, é um fardo e uma preocupagdo constante, temas
também trazidos pelas narrativas.

Acesso e direitos. Neste tdpico, emerge a importancia de se ampliarem as possibilidades da
pessoa com deficiéncia ser/estar no mundo como sujeito de direitos e como cidada, em seu sentido
mais ampliado: acessibilidade urbana e arquitetonica, oportunidades, lazer, cultura, trabalho,
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educacdo, salde, dispensacdo de equipamentos de auxilio, transporte, informacao etc. Ainda que
garantido por lei, 0 acesso a muitos direitos conquistados pelas pessoas com deficiéncia permanece
falho, com muitos relatos de dificuldades e movimentos em busca de conquista.

A informagdo também desponta como um tema importante: acesso aos servicos, direitos das
pessoas com deficiéncia, tramites burocraticos na dispensagdo de medicamentos e dispositivos de
auxilio, entre outros.

“E direito a informacdo. Acho que cidadao, ndo sé a pessoa com deficiéncia, mas o cidaddo em
si... Se ele tiver a informagao, ele sabe onde buscar, ele sabe que caminho tomar, ele nao vai
ficar vagando e achando que € injusto...". [Ricardo]

A acessibilidade arquiteténica e a circulagdo na cidade sdo relatadas com énfase pelos
entrevistados: as calcadas sujas, esburacadas e em desnivel, a falta de rampas, a falta de sinalizacdo
apropriada para as pessoas com as diversas deficiéncias, a existéncia de poucos 6nibus adaptados
(entre outras dificuldades com o transporte publico), o tempo dos seméforos, os espacos publicos etc.

“[A principal dificuldade é] Andar na rua, principalmente. Porque se eu esbarro nos outros, as
vezes eu caio, e NA0 posso; Por isso, eu N0 posso mais sair sozinha na rua, ninguém deixa.
Pegar um 6nibus... Isso é terrivell (...) Mas também, se a gente anda na rua, tem umas calgadas
horrorosas...”. [Angelal

Ha aspectos que estdo para além da acessibilidade arquitetdnica: barreiras atitudinais, que
potencializam as dificuldades impostas pelas barreiras arquitetonicas e, por consequéncia, o
isolamento. Um dos exemplos trazidos é a falta de compreensao e o preconceito por parte dos
motoristas de Onibus, que discriminam pessoas com deficiéncia (e também idosos).

“Mas ja vi reclamacdo... Tem outro colega meu também que ele é [deficientel, que pra subir no
Onibus usa muleta. Ele tem dificuldade, as vezes tem motorista que vai I4, tirar ele da cadeira,
da a méo, tem motorista que faz isso. Mas tem outros que nao, se puder, quer que o cara
entra rapido e tchum. As vezes, vira a cara pro lado, isso ai ja aconteceu comigo nas Clinicas.
De eu dar o sinal [pro 6nibus] e o cara... Eu acho que o cara me conhece, sabe que eu entro
pela frente, ndo paga a passagem, eles ndo gostam muito de pegar as pessoas deficientes, as
pessoas de idade...". [Sr. Jair]

E possivel observar ainda que muitas das dificuldades vivenciadas e relatadas pelos entrevistados
estdo para além da deficiéncia, engendradas nas questdes macrossociais, e que envolvem muitos
brasileiros com ou sem deficiéncia. No Brasil, 0 acesso a educagao, lazer, cultura, transporte, emprego
é dificil para boa parte da populagdo; a deficiéncia, as incapacidades e as desvantagens dela advindas,
bem como as diferencas de oportunidades, tornam este acesso ainda mais complicado para as pessoas
com deficiéncia. A condigdo ruim potencializa a dependéncia das pessoas com deficiéncia, conforme
o conceito de desvantagem trabalhado por Amiralian et al. (2000): desvantagem é o prejuizo para o
individuo, resultante de uma deficiéncia ou de uma incapacidade, que limita ou impede o desempenho
de papéis de acordo com a idade, sexo, fatores sociais e culturais, caracterizando-se como uma
discordancia entre a capacidade individual de realizagdo e as expectativas do individuo ou do seu
grupo social, a socializacdo da deficiéncia.

O acesso aos servicos de salde também é questdo crucial. Segundo Lacerda e Valla (2007), ha
dificuldades na procura pelo atendimento, uma vez que a localizagdo geogréfica e a distribuicdo dos
servigos estdo em areas mais centrais (fazendo com que pessoas que moram em areas mais distantes
tenham dificuldades); e ha caréncias no transporte publico (além do valor das tarifas), aspectos
dificultados para as pessoas com deficiéncia devido as péssimas condi¢des urbanas de acessibilidade. No
ambito da utilizacdo dos servicos, a organizagdo do atendimento, a disponibilidade dos profissionais, a
capacidade dos servigos em absorver a populagdo sao outros fatores que dificultam este acesso.
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Uma especificidade relacionada ao acesso a satide das pessoas com deficiéncia envolve a
regularidade na dispensacdo de equipamentos de tecnologia assistiva e dispositivos de auxilio, além de
medicamentos, sendo diversos os relatos de dificuldades neste aspecto. Ainda que regulamentado por
diversas portarias e mecanismos legais, o acesso da populacdo a estes dispositivos continua dificil.

“E caro [o aparelho auditivo]. Hoje deve t& uns sei mil... Muito caro... Nao d4... Eu comprei
porque eu sai do banco, eu tinha condigdo de comprar. (...) Eu ndo sei mais nenhum outro
lugar que disponibiliza aparelho. E muito caro! Hoje ta uns seis mil, seis e pouco. E caro! Quem
vai botar dois... Eu ndo tenho dinheiro, s6 vou comprar porque eu vou receber uma grana
agora do banco, ai eu vou trocar...”. [Cristinal

Ressalta-se o paradoxo enfrentado pelas pessoas com deficiéncia: ainda que garantido por lei, o
acesso a muitos direitos conquistados pelas pessoas com deficiéncia permanece falho, com relatos
de dificuldades e movimentos individuais/solitarios em busca de conquista. Ndo ha mecanismos
que garantam — de fato e de direito — 0 acesso e a universalidade no Brasil, mesmo sendo um dos
principios norteadores do SUS.

Sentidos das intervencdes. O viver com deficiéncia traz conflitos peculiares a condicéo, e os
movimentos desse viver com deficiéncia sdo proprios a cada sujeito, e sdo parte dos percursos e
itinerarios que constroem no seu cuidado em salde. Portanto, a utilizagdo dos servicos de salide
também esta relacionada a histéria de cada um dos sujeitos, e aos sentidos que construiram
(e constroem) cotidianamente em seus modos de andar a vida. Estes percursos que envolvem,
diretamente, a questao da deficiéncia, mas também itinerarios daqueles que buscam os cuidados
relacionados a saiide em geral, como cidad&os.

O profissional de salide que conversa e orienta, que oferece espaco de escuta, e que valida as
queixas apresentadas, é valorizado, como também é o vinculo que se estabelece com os profissionais.

"A pessoa se sente mais a vontade, mais compreendido. [...] Os médicos e as pessoas que
trabalham com as pessoas que tem deficiéncia podem ajudar pra superar o trauma, em muitas
coisas. Até os tratamentos em si. E a conversa, o didlogo, ajuda muito. Aquilo que eu te falei,
quando um médico conversa com vocé, te atende bem... Todo tratamento que d& com as
pessoas, com a pessoa conversando com vocé, é muito Gtil. E também é muito Gtil a assisténcia
que d&, vocé se sente, se o cara atende logo... Tudo isso ajuda a superar o trauma... Ajuda
muito, muito, muito mesmo". [Sr. Jair]

Demonstra-se aquilo ja abordado por Lacerda e Valla (2007): a questdo central da resolutividade
em satde (um dos aspectos da crise do sistema de satde) é a relacdo médico-paciente. Cecilio (2006)
também menciona a criagdo de vinculos “(a)efetivos” entre usuérios e profissionais como uma das
necessidades de salde dos sujeitos, em uma relacdo de referéncia e confianca, uma relagdo continua,
pessoal e intransferivel: um encontro de subjetividades.

Ayres (2004) chama a atencdo para a importancia da abertura de um interesse auténtico em ouvir
o outro, em um encontro dialégico. O autor ressalta que, para esta capacidade de ausculta e didlogo,
o acolhimento é um dispositivo tecnolégico bastante relevante nas propostas de humanizacéo e
cuidado em saude; e é no continuo das interacdes entre usuarios, profissionais e servigos — em todas
as oportunidades possiveis de escuta ao outro — que se da o acolhimento. Nas entrevistas, a validacdo
e a valorizagdo do espago de escuta por elas proporcionado foram aspectos muito abordados pelas
pessoas com deficiéncia.

E preciso considerar ainda que se estabelece um encontro intersubjetivo, em que identidades estdo
em continua (re)construcdo a partir dele (Ayres, 2001). Porém, no caso das pessoas com deficiéncia,
o imagindrio social e cultural permeado de preconceitos e esteredtipos contribui para que a atencao a
salide desta populagdo torne-se ainda mais complexa. Estar aberto a alteridade do encontro usuario-
profissional também é fundamental nesta assisténcia, entendendo que ja estamos imersos em um
contexto em que predomina a desvalorizagao e o estigma da pessoa com deficiéncia.
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Em relagdo a escuta das pessoas com deficiéncia, um aspecto relevante é especialmente presente na
historia de Rubens: sua grande dificuldade na comunicagdo, devido a sua deficiéncia auditiva, parece
contribuir para a ndo-construgao de uma relacdo “(a)efetiva” com médicos e profissionais de salide
que o atendem. Fica clara a necessidade de adaptagdes para a construgao desta relagdo vincular, a
partir das deficiéncias e incapacidades especificas de cada sujeito.

“Eu fui [no médico], [mas a irma tem que ir junto]. Ndo é ruim... Eu fui [sozinho], [porque]
tava ruim o corpo, e fui no médico, [mas demorou para o médico atender]. [...] Gosto [de ir no
médico]. [...] [Quando estou doente, vou] no posto de salide e no pronto socorro também...
[Sempre] Acompanhado... [Os médicos] as vezes entendem [0 que falo], as vezes ndo...
[Preciso do] aparelho... Ndo da ndo, [pra ficar sem]. Nao d& mais...". [Rubens]

Muitas vezes, a assisténcia a pessoas com deficiéncia é associada somente aos servicos de
reabilitacdo. Porém, ha demandas nao relacionadas especificamente a deficiéncia, que devem ser
contempladas nos servigos que atendem a populagdo em geral; questdes relacionadas a deficiéncia
poderdo estar presentes nestes atendimentos, e ser acolhidas e encaminhadas para os servicos de
referéncia. No modelo hegemoénico, predomina a ideia de que s6 devem prestar assisténcia a esta
populacdo os servicos especializados (Rocha, 2006; Almeida, Tissi, Oliver, 2000).

"O deficiente ficou meio rotulado que vai procurar so fisio, e ndo é. De uma forma geral, a
gente adoece e af vai ter que procurar varios profissionais”. [Ricardo]

Acbes e estratégias. Veiculacdo de informacoes, estratégias cotidianas proprias, valorizagdo da
autonomia e da independéncia, respeito nas relagdes, envolvimento em atividades de sentido e de
valor para cada pessoa, e desconstrucao de estereétipos foram os principais temas que emergiram.

Especificamente sobre as estratégias cotidianas proprias, faz-se necessario que os profissionais de
salide interessem-se por elas e as validem, havendo uma permeabilidade do técnico ao ndo-técnico
(Ayres, 2004). Cada uma destas pessoas tem sua “sabedoria pratica”, nas palavras deste autor.

“Eu acho que [as pessoas com deficiéncia precisam] se ocupar, com qualquer coisa. Mesmo que
as pessoas olhem, mesmo que seja um trabalho comunitario, mesmo que seja um trabalho pra
ganhar dinheiro, mas sempre se ocupar. [...] E ocupar, ocupar a pessoa que tem esse problema,
ocupar a mente dela... Ela pode ser um voluntério, dependendo do que ela faz, do que ela é,
ela ndo precisa... Pode ser um voluntario, pode ajudar alguém... Melhor do que ficar no canto,
vendo televisao ou aborrecida...”. [Angela]

E importante destacar que o envolvimento em atividades significativas e produtivas é fundamental
para a pessoa com deficiéncia, em sua autoestima e dignidade, sendo que Ayres (2001) propde
ampliar o conceito de produtivo para o de sucesso pratico, que pode ou nao passar pela nocgdo, tao
impregnante neste aspecto, de capacidade produtiva. Assim, é preciso subsumir a ideia de éxito
técnico das acoes de cuidado na de sucesso existencial, podendo abrir o conceito para os diferentes
modos de andar a vida, o que é particularmente importante no caso das pessoas com deficiéncia.

Necessidades de salide da pessoa com deficiéncia: proposicoes a partir do estudo

A partir das narrativas e sua andlise, e em consonancia com o objetivo da pesquisa, foram
construidos onze nucleos relacionados as necessidades de salide da pessoa com deficiéncia, aos quais
0s servigos, programas e politicas precisam responder; destacando-se que ha ndcleos relacionados a
salide especificamente, mas héa nlcleos mais amplos, que envolvem intervengdes intersetoriais.

Julga-se fundamental ressaltar, entre estas tendéncias gerais apresentadas, a importancia, para as
praticas em salide, daquelas que envolvem a relacdo usudrio/servico, a fim de que os valores, desejos
e necessidades possam ser, de fato, incorporados as praticas cotidianas concretas.
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Acesso

Acesso aos servicos de satde e de reabilitagdo, bem como a oportunidades de emprego, estudo,
lazer, convivéncia, circulagdo social. Fica premente a necessidade de propostas e acdes intersetoriais
diante das questdes desta populacao.

artigos

Apoio psicossocial

Acgbes para elaboracdo das perdas e mudancas decorrentes da deficiéncia e sua irreversibilidade.
Anteriores a uma abordagem especifica, escuta, apoio e acolhimento devem ser proporcionados por
todos os profissionais de satide. Ativagcdo de redes de suporte e agdes de orientagdo e apoio junto a
familia e comunidade sdo outros focos de acdo fundamentais.

Aspectos gerais de saude (para além da deficiéncia)

Intervencdo nas questdes de salide para além dos aspectos especificos da deficiéncia (como, por
exemplo, cuidados odontolégicos e ginecoldgicos, emergéncias), devendo ser identificadas e acolhidas
nos servicos de saude utilizados por todos os cidadaos.

Autonomia e independéncia

Devido as incapacidades decorrentes da deficiéncia, é necessario trazer autonomia (escolha) e
a maior independéncia possivel (fazer sozinho), trabalhando suas capacidades e potencialidades,
aspectos muito valorizados pelos sujeitos entrevistados na pesquisa.

Dispensacao de equipamentos e dispositivos de tecnologia assistiva

Os equipamentos de ajuda sdo fundamentais para alguns tipos de deficiéncia, possibilitando
autonomia, independéncia e dignidade: cadeiras de rodas, bengalas, muletas, orteses e préteses sdo
alguns exemplos. Além destes, pode haver necessidade de equipamentos menos diretamente ligados a
funcionalidade e a reabilitagdo, como sondas e coletores, por exemplo.

Informacao / orientacao

Prevencao e deteccdo precoce das deficiéncias, orientacdo sobre o quadro da deficiéncia,
incapacidades decorrentes, prognéstico, tratamento, procedimentos que serdo realizados e reabilitacdo
sdo alguns dos aspectos que envolvem este tema. Por fim, a informacdo e a orientacdo devem estar
relacionadas a aspectos gerais de direitos e cidadania.

Prevencao / diagnostico precoces

Muitas deficiéncias sdo passiveis de prevencdo e poderiam ser evitadas. Além disso, precisam ser
detectadas precocemente, permitindo intervencao rapida e minimizando as incapacidades decorrentes
do quadro. Nas historias desta pesquisa, este aspecto apareceu pelo lado inverso: muitos tiveram seu
diagndstico tardio e, como consequéncia, maiores incapacidades.

Reconhecimento e garantia de direitos

Os direitos das pessoas com deficiéncia estdo garantidos pela constituigdo; porém, ainda é
vigente o imaginario da caridade e do favor para com as minorias. E necessario um trabalho de
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“conscientizacdo” e validagao destes direitos. As agdes ndo se restringem a satide, mas devem ser
intersetoriais; a comunicacdo, a interagdo e a agdo conjunta entre os setores fazem-se necessarias.

(Re)Encontro com atividades significativas

(Re)encontrar atividades que lhe facam e que lhe tragam sentido, possibilitando a retomada de um
lugar de valor, acdo e interagdo com o contexto em que vive. Atividades estas ndo necessariamente
ligadas ao contexto de producdo, mas do sentido construido junto a cada sujeito, ligado a histéria
individual, familiar e cultural de cada um.

Validacao e ajuda na construcao de estratégias préprias de enfrentamento

Validar cada sujeito como Unico e singular, bem como compreender e incentivar as ricas
possibilidades, capacidades e saberes de cada um. A partir das dificuldades e limitacdes impostas
pela deficiéncia, o sujeito vai encontrando, em seu cotidiano, estratégias proprias de elaboracéo e
enfrentamento concreto.

Vinculo com profissional de saude

Ser cuidado, ouvido, orientado, valorizado em uma relagdo de confianca mutua e dialégica com o
profissional.

Consideracoes finais

Tomando-se, como referéncia para a pratica em satde, o cuidado (Ayres, 2004), em que
o principal interesse é o sentido existencial da experiéncia do adoecimento, buscando ouvir
genuinamente o outro e buscando com ele (re)construir seus projetos de felicidade, fica inerente, para
a assisténcia a pessoa com deficiéncia, a (re)construgao dos sentidos da vida, praticos e existenciais,
numa vida que valha a pena ser vivida. Projetos de vida e desejo sdo ideias centrais para a resposta as
necessidades de salde das pessoas. E é preciso haver espaco nos servicos de salide para acolher estas
demandas, ndo somente aquelas de ordem fisica.

E premente que haja uma “fusdo de horizontes” (Gadamer apud Ayres, 2004) entre terapeutas
e pacientes, para que possam compartilhar as informagdes e valores de maneira mais dialégica,
contribuindo para a construgdo de uma relacdo de confianga, e que também possa acolher a condicédo
irreversivel da deficiéncia. Faz-se necessario ajudar o sujeito a reconstruir as relagdes que ele
estabelece entre sua deficiéncia, as mudancas dela advindas, seus sentimentos e sua vida. E preciso
considerar seu sofrimento, entendendo que esta é uma experiéncia individual e singular, ainda que
possa ser compartilhada com outras pessoas.

Além disso, deve-se considerar que as necessidades estdo para além da satde: direitos, cidadania,
educacdo, transporte, lazer. Tornam-se imprescindiveis acdes intersetoriais, considerando-se as
especificidades que a vivéncia da deficiéncia impde, as necessidades gerais de qualquer cidaddo em
seu contexto sociocultural, bem como o sentido de cada uma das proposi¢oes dentro da histéria de
vida de cada sujeito.

Dentre todo o processo de realizagdo do estudo, vale ressaltar que a técnica da histéria de vida
adotada concretizou a possibilidade de abrir o espago para o pensar do sujeito sobre sua prépria
histéria e sobre suas necessidades. A pesquisa apresentou um recorte em sua populacdo, em um
grau que possibilitasse a participagdo e a realizacdo das entrevistas. Ainda que tomemos a deficiéncia
como um tema transversal nas praticas em salde, sugerem-se outros trabalhos que aprofundem cada
uma das deficiéncias, avaliando as possiveis especificidades de cada grupo, bem como aqueles que
considerem os diferentes graus de acometimento.
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