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Resumo

MOREIRA, M. A. Dificuldades referidas por pessoas com deficiéncia
fisica em um inquérito de saude no municipio de Botucatu — SP,
2002-03. 2007. Dissertacdo (mestrado) - Faculdade de Medicina,
Universidade Estadual Paulista, Botucatu.

Tendo como referéncia um retrospecto da histéria das deficiéncias em
geral e o levantamento de suas prevaléncias no Brasil e no mundo e,
partindo do banco de dados de respostas dadas a uma questédo aberta de
um inquérito de saude (PACHECO, 2004), procurou-se conhecer as
principais dificuldades referidas por pessoas com deficiéncia fisica ou por
um de seus cuidadores. Todas as dificuldades referidas pelos
interlocutores, assim como outros aspectos contidos nas entrevistas e
considerados relevantes foram  codificados pela “Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude” (CIF). Em relacao
as funcdes do corpo, as dificuldades mais referidas e presentes diziam
respeito as “fungdes mentais” (31,4%) e “funcdes sensoriais e dor”
(31,4%). Levando-se em conta outros dados do roteiro da entrevista, foi
possivel perceber que o item de maior relevancia referia-se as “funcdes
neuro-musculo-esqueléticas e relacionadas ao movimento” (47,5%). Em
relacdo as estruturas do corpo, observou-se que as “estruturas do sistema
nervoso” (61,3%) e “estruturas relacionadas ao movimento” (26,7%)
foram as mais referidas. Quanto a atividades e participacdo, as
dificuldades mais presentes foram as relacionadas com a “mobilidade”
(51,4%) e as “areas principais da vida” (20,1%). A respeito dos fatores
ambientais, as principais barreiras encontradas referiam-se a “produtos e
tecnologias” (46,3%) e “apoio e relacionamentos” (31,5%). No entanto,
ao se considerarem outros dados, foi possivel encontrar também, nos
fatores ambientais, facilitadores referentes a “apoio e relacionamentos”
(64,0%) e “produtos e tecnologia” (33,7%). Conclui-se, pela analise das
respostas das entrevistas, que as pessoas com deficiéncia fisica podem ter
aprendido a conviver com suas caracteristicas bioldgicas, visto ndo terem
mencionado como dificuldades muitas das suas limitagcdes no nivel do
corpo representadas pelas suas respectivas deficiéncias, mas apontaram
as situacdes e barreiras que as impedem de participar de diversas
atividades da vida diaria e sociais. Fatores externos como a lentiddo nos
atendimentos de saldde, a precéaria ajuda técnica, a falta de conhecimento
da sociedade dessas pessoas as tém impedido de tornarem-se social e
economicamente participantes.

Palavras chave: Dificuldades de pessoas com deficiéncia; deficiéncia
fisica; condi¢des de vida e saude; CIF.



Abstract

MOREIRA, M. A. Difficulties reported by persons with physical
impairments in a survey of health made in the municipality of
Botucatu - SP, 2002-03. 2007. Dissertation (mastership) — Faculdade
de Medicina, Universidade Estadual Paulista, Botucatu. (College of
Medicine, Paulista State University, Botucatu).

Having as reference a retrospect of the history of the disabilities in general
and the investigation of its prevalence in Brazil and around the world, and
taking into consideration a database of answers given to an open question
of a survey on health (PACHECO, 2004), it has meant to learn the main
difficulties reported by people with physical impairments or by one of their
caretakers. All the difficulties reported by the speakers, as well as other
aspects brought up in the interviews and considered relevant were
codified by the " International Classification of Functioning, Disability and
Health " (CIF). In relation to the body functions, the most reported and
present difficulties are the ones with respect to "mental functions"
(31,4%) and "sensory functions and pain" (31,4%). Taking into account
other data of the interview, it was possible to note that the most relevant
item referred to was the “neuromusculoskeletal and movement-related
functions" (47,5%). In regards to the body structures, it was observed
that the "structures of the nervous system" (61,3%) and "structures
related to movement" (26,7%) were the most mentioned. As to activities
and participation, the most present difficulties were the ones related to
“mobility” (51,4%) and "major life areas " (20,1%). Regarding
environmental factors, the main barriers found referred to “products and
technology” (46,3%) and "support and relationships"” (31,5%). However,
when other data were considered, it was possible to find also, in the
environmental factors, facilitators referring to “support and relationships”
(64,0%) and "products and technology" (33,7%). Through the analysis of
the answers of the interviews, it has been concluded that people with
physical impairments have suggested to have learned to live with their
biological characteristics, once they have not mentioned as difficulty many
of their body limitations represented by their respective impairments, but
they pointed out the situations and barriers that prevent them from
participating in several activities of daily and social life. External factors
like slowness in health attendances, the precarious technical help, the lack
of knowledge of these people by society has prevented them from turning
themselves social and economically participants.

Key Words: Difficulties of persons with disabilities; physical impairment;
life and health conditions; ICF.
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1. APRESENTACAO

Ao ser realizada uma retrospectiva na histéria do homem, de sua
cidadania e conquistas diante da sociedade, observamos que a questdo da
deficiéncia vem sendo abordada com mais atencdo ha menos de um
século.

Somente no século XX é que as pessoas com deficiéncia
comecaram a conquistar o seu espaco, mesmo que a principio, de um
modo segregacionista.

Ainda hoje, existem poucos dados referentes as pessoas com
deficiéncia, estudos que busquem conhecer a sua histéria, normatizaces
que propiciem a elas tomarem parte nas suas conquistas e da participagao
no planejamento de programas para as pessoas com e sem deficiéncia.

Existe uma luta para que se construa uma sociedade inclusiva. E
preciso conhecer o que realmente importa para as pessoas com
deficiéncia, e assim promover o que é prioritario. Muitas leis sdo criadas,
programas sdo aprovados, mas nem todos atingem o objetivo. E preciso
aprender a conhecer o universo dessas pessoas, quais sdo os valores que
verdadeiramente importam.

Este trabalho buscou complementar o trabalho de PACHECO
(2004), anteriormente descrito, que nos dava um parametro de onde se
encontravam e em quais condi¢cdes de vida subsistiam as pessoas com
deficiéncia fisica de Botucatu, um municipio do interior de S&o Paulo, nao
mais com a visdo de delimita-las, mas de conhecer quais foram as
dificuldades referidas por essas pessoas.

A autora, como Terapeuta Ocupacional, nestes anos de
experiéncia clinica, tem percebido que, muito além do cumprimento das
leis, existem questfes pessoais, que se referem a possibilidade do fazer
no cotidiano que sado mais importantes e significativas para estas pessoas.

Por isso, ao conhecer as principais dificuldades das pessoas com
deficiéncia fisica, por meio de conteudos abertos e espontaneos, a autora

espera poder trazer a tona o que de maior valor tem interferido em seu
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dia-a-dia. Com isso, buscar colaborar no seu processo de superacao e
inclusdo e, da confirmacdo de que nada para elas, sem a contribuicdo

delas realmente atinge os objetivos esperados.
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2. INTRODUCAO

2.1. Historia da deficiéncia

Nao ha como iniciar um estudo sobre as pessoas com
deficiéncias sem falar da sua histéria. Até o século XX pouco se tem
registrado sobre a deficiéncia. Diversos autores como Silva (1987), Carmo
(1991), Amaral (1994) e Rocha (2006), apesar de descreverem assuntos
de interesse especifico, mantém concordancia sobre o pouco tempo de
estudo e dos poucos registros a respeito das pessoas com deficiéncia.

Silva (1987) cita que desde a antiguidade, existem registros
arqueologicos que confirmam a existéncia da deficiéncia, porém sem
registros de sua atuacdo em sociedade. Vemos desde a preservacdo da
vida, com atitudes de aceitagdo em alguns povos, até situacfes de
abandono em outros, que costumavam matar aqueles que nasciam com
deficiéncias fisicas.

A deficiéncia era marcada por uma questdo mistica, muito
presente nos povos no decorrer da histdria, em que a preservacdo ou o
exterminio das pessoas com deficiéncia tinha o objetivo de eliminar os
espiritos malignos que se alojavam neles, ou para purificacdo dos povos
ou para preservacao da “perfeicao” dos demais.

As culturas primitivas sobreviviam de cagca e pesca o0 que,
também, ja era um fator seletivo natural, pois aqueles que apresentavam
alguma deficiéncia, por sua dependéncia e inaptiddo para auto-suficiéncia,
acabavam sendo abandonados. Assim, morriam por inanicdo ou eram
devorados por animais selvagens. (CARMO, 1991).

Segundo Amaral (1994), ap6s a superacdo do primeiro impasse
que se referia a vida ou morte das pessoas com deficiéncia, onde a sua
subsisténcia ja era aceitavel socialmente, um grande marco institucional
vem pertencer a sua historia. As pessoas com deficiéncia passam a ser
confinadas em instituicdes, em grande parte assistencial, como um modo

de aceita-las, porém sem inclui-las.
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Rocha (2006) diz que a deficiéncia, enquanto categoria cientifica,
sO comeca a existir praticamente no século XIX e que, até entdo essas
pessoas, segundo teria dito Silva (1987), se enquadrariam no grupo dos
“sobrenaturais”, aleijados, loucos, leprosos, contagiosos e delinquentes.
Reforcando que até o século XIX, a deficiéncia era percebida como uma
questao mitica, religiosa ou de ameaca social.

Somente no século XX é que podemos ver 0s primeiros passos
em relacdo a superacdao dos problemas que envolviam as pessoas com
deficiéncia. Ap6s a Primeira Guerra Mundial, houve um crescimento
acentuado de pessoas mutiladas, tanto militares, quanto civis. Silva
(1987) cita que em janeiro de 1918, na Franca é assinada uma lei que da
direito as pessoas mutiladas de se inscreverem gratuitamente em escolas
profissionalizantes para recolocacdo no mercado de trabalho. Neste
mesmo ano, nos Estados Unidos €é aprovada a lei de Reabilitacdo
Vocacional (Vocational Rehabilitation Act) que promovia a reabilitacdo das
pessoas com deficiéncia para o retorno ao trabalho. Porém, na Segunda
Guerra esse fenbmeno alcangcou niveis muito maiores e, mais acdes
ocorreram como a criagdo de programas ndo s6 para aqueles que
apresentavam deficiéncias do aparelho locomotor, mas também aos que
apresentavam dificuldades sensoriais e intelectuais.

Um dos fatores mais significativos nessa época foi, sem duvida,
o envolvimento das organizagbes internacionais de  carater
intergovernamental comandadas pela Organizacdo das NagOes Unidas
(ONU), que no més de dezembro de 1946, em sua assembléia geral,
adotou uma resolucdo que estabelecia o primeiro passo para um
programa de consultoria em diversas areas do bem-estar social. Nesse
programa estava incluida a reabilitacdo das pessoas com deficiéncia, como
uma das principais areas com possibilidades de captar recursos financeiros
para assisténcia em saude e ajudas técnicas a serem colocados a
disposicédo dos paises subdesenvolvidos e interessados no assunto (SILVA,

1987).
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Segundo Araujo (2001), a primeira noticia de protecéo especifica
a pessoa com deficiéncia no Brasil, ainda que muito mais ligada a
Deficiéncia Intelectual, ocorreu na Emenda Constitucional n°. 1, de 1969.

Em dezembro de 1971, a Assembléia das Nacdes Unidas
proclama a declaracao dos Direitos das Pessoas com Retardo Mental e, em
1975 é anunciada a Primeira Declaracdo dos Direitos das Pessoas
Deficientes aprovada pela ONU (MUNIZ & PEGORARO, 2006; SILVA, 1987;
AMARAL, 1994; CARMO, 1991).

E interessante ressaltar nessa resolucéo o artigo 6°, que diz:

As pessoas deficientes tém o direito a tratamento médico,
psicolégico e funcional, incluindo-se ai aparelhos protéticos e

ortéticos, a reabilitacdo médica e social, educacao, treinamento
vocacional e reabilitacdo, assisténcia, aconselhamento, servigcos de
colocagdo e outros servicos que lhe possibilitem o maximo
desenvolvimento de sua capacidade e habilidades e que acelerem
0 processo de sua integracdo social (MERCADANTE, 2004. p.22).

Um ano depois, em 1976, foi aprovada a resolucdo da
Assembléia Geral da ONU n° 31/123 anunciando que o ano de 1981 seria
o “Ano Internacional para as Pessoas Deficientes”, com o objetivo de
conscientizar o mundo dos problemas enfrentados pelas pessoas com
deficiéncia, oportunizando condicdes de aplicagdo das resolucdes
anteriores.

Em 1981, o “Ano Internacional para as Pessoas Deficientes” teve
como tema: “Participacdo plena e igualdade”, onde houve um olhar
mundial reconhecendo que as pessoas com deficiéncia tém 0s mesmos
direitos de todos os outros cidaddos de se beneficiar dos servigcos postos a
disposicdo pelo Estado e pela sociedade em geral e que a participagao
plena deve ser entendida como abrangente em todos os aspectos da vida
comunitaria: nas atividades politicas, econbmicas, sociais e culturais
(SILVA, 1987).

No Brasil, poucas ac¢oes, efetivamente, tinham sido adotadas até
essa época. Viviamos paralelamente mudancas significativas na area da
saude, havia um empenho governamental para que as metas

estabelecidas na Declaracao de Alma-Ata, de “Saude para todos até o Ano
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20007, fossem cumpridas. Esta declaracéo foi criada em uma Conferéncia
Internacional sobre Cuidados Primarios de Saude em 1978, expressando a
necessidade de haver uma mobilizacdo urgente de todos os governos, das
pessoas que trabalham nos campos da saude e do desenvolvimento e da
comunidade mundial para proteger e promover a saude de todos 0s povos
do mundo.

Em 1988, o Brasil tem um grande avanco com a promulgacéo da
nova Constituicdo da Republica, que no Capitulo Il - Seguridade Social, na

Secédo Il - Da Saude, no artigo 196 reconhece que:

A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acOes e servigcos para sua promocdo, protecdo e recuperacdo

(BRASIL, 2007).

Com isto, novas leis sao criadas nos anos seguintes, destacando-
se a Lei Organica da Saude (LOS) 8.080 de 19 de setembro de 1990 que
no Titulo I - Das Disposi¢cbes Gerais, no artigo 2°, paragrafos 1° e 2° e
artigo 3° diz que:

A salde é um direito fundamental do ser humano, devendo o
Estado prover as condi¢cfes indispensaveis ao seu pleno exercicio.
O dever do Estado de garantir a saude consiste na formulacéo e
execucao de politicas econdmicas e sociais que visem a reducao de
riscos de doencas e de outros agravos e no estabelecimento de
condi¢cBes que assegurem acesso universal e igualitario as acdes e
aos servicos para a sua promocdo, protecdo e recuperacdo. O
dever do Estado nao exclui o das pessoas, da familia, das
empresas e da sociedade. A saude tem como fatores
determinantes e condicionantes, entre outros, a alimentacdo, a
moradia, o saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho, a
renda, a educacdo, o transporte, o lazer e o acesso aos bens e
servigos essenciais; os niveis de saude da populacdo expressam a
organizagéo social e econémica do Pais (BRASIL, 2007).

E termina no paragrafo unico estabelecendo que:

Dizem respeito também a saude as acgOes que, por forca do
disposto no artigo anterior, se destinam a garantir as pessoas e a
coletividade condi¢cdes de bem-estar fisico, mental e social
(BRASIL, 2007).

Neste mesmo ano, em 28 de dezembro, é sancionada a Lei

8.142 que dispbe sobre a participacdo da comunidade na gestdo do
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Sistema Unico de Saude (SUS) declarando no artigo 1°, no inciso Il, no 1°
e 2° paragrafos, que:

A Conferéncia de Saude reunir-se-a a cada quatro anos com a
representacdo dos varios segmentos sociais, para avaliar a
situacdo de saude e propor as diretrizes para a formulacdo da
politica de salde nos niveis correspondentes, convocada pelo
Poder Executivo ou, extraordinariamente, por esta ou pelo
Conselho de Saude. O Conselho de Saude, em carater permanente
e deliberativo, 6rgdo colegiado composto por representantes do
governo, prestadores de servico, profissionais de salude e usuarios,
atua na formulagcdo de estratégias e no controle da execucdo da
politica de saude na instancia correspondente, inclusive nos
aspectos econbmicos e financeiros, cujas decisdes seréao
homologadas pelo chefe do poder legalmente constituido em cada
esfera do governo (BRASIL, 2007).

Com estas leis, a saude nédo s6 passa a ser um direito de todo
cidadédo, como deixa de ser vista apenas como a auséncia da doenca. Um
olhar preventivo, de promocdo da saude, passa a vigorar pautado pelos
principios de universalidade, equidade, integralidade e organizado de
maneira descentralizada, hierarquizada e com participacédo da populacéo.

Outro fator que merece destaque na Constituicdo da Republica
foi estabelecido no Titulo Il - Dos Direitos e Garantias Fundamentais, no
Capitulo | - Dos Direitos e Deveres Individuais e Coletivos, no artigo 50
caput que diz:

Todos sé&o iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer
natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros
residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a
igualdade, a seguranca e a propriedade (BRASIL, 2007).

Esse fato vem trazer total igualdade de direitos as pessoas com
deficiéncia, assegurando seu direito a inclusdo social e eliminacdo das
barreiras que impedem o exercicio de sua cidadania. E interessante que
cabe neste principio de igualdade tratar igualmente o0s iguais e
diferentemente os desiguais, compensando juridicamente a desigualdade
e igualando as oportunidades (BIANCHI, 2003).

Essas mudancas de concepc¢fes de saude e igualdade refletiram
positivamente na luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia. Varios
eventos foram realizados, alcancando conquistas consideraveis nas

Constituicdes Estaduais e Federais, e na elaboracdo de leis organicas
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municipais. As reivindicagbes ao Estado e a mobilizacdo da sociedade civil
proporcionaram varias conquistas como a implementacdo de programas
de reabilitacdo na rede publica de saude e debates universitarios com o
foco na problematica das pessoas com deficiéncia (ROCHA, 2006).

Em 1989, a lei 7.853 da Politica Nacional para Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia estabelece as normas gerais nas areas da
educacdo, saude, esporte, assisténcia social, lazer, trabalho e recursos
humanos que asseguram o pleno exercicio dos direitos da pessoa com
deficiéncia, além da efetiva inclusdo social. Esta lei € regulamentada pelo
decreto 3.298 de 20 de dezembro de 1999. Hoje, o decreto 5.296 de 02
de dezembro de 2004 modificou alguns itens do decreto 3.298 ampliando
a conceituacdo da deficiéncia abrangendo mais alguns grupos e
estabelecendo normas gerais e critérios basicos para a promocdo da
acessibilidade das pessoas com deficiéncia ou com mobilidade reduzida.

Em 1992 foi proclamado o dia 03 de dezembro como o “Dia
Internacional das Pessoas com Deficiéncia” pela Assembléia Geral das
NacBes Unidas. E mais uma conquista em prol das pessoas com
deficiéncia ainda com o objetivo de promover, na populacdo em geral, a
compreensao das questdes de deficiéncia e mobilizar o respeito por sua
dignidade, seus direitos e bem-estar.

Muitos pesquisadores e interessados no assunto tém se
empenhado nas questdes das pessoas com deficiéncia. Muitas conquistas
juridicas foram alcancadas, investimentos em centros de reabilitacdo, cota
de vagas de trabalho, mas ainda ha pouco envolvimento das proéprias
pessoas com deficiéncia e da sociedade em geral com a deficiéncia. Varias
vertentes podem estar implicadas neste processo, por isso é
imprescindivel conhecer quem sdo, quantos sdo e onde estdo as pessoas
com deficiéncia.

A Organizacao Mundial de Saude estima existir em todo o mundo
cerca de 600 milhdes de pessoas com deficiéncia. Até o censo de 2000,
estimava-se que 10% da populacdo brasileira tivessem algum tipo de

deficiéncia. Porém, com sua nova metodologia, foi possivel encontrar
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14,5% de pessoas com pelo menos alguma deficiéncia (NERI, 2003). Este
mesmo autor ressalta, também, que o censo de 2000, diferentemente dos
levantamentos anteriores, permitiu uma analise mais ampla das pessoas
com deficiéncia quando introduziu a pergunta: — Como avalia a sua
capacidade de enxergar, ouvir e caminhar/ subir escadas (?), dando como
alternativas de resposta: incapaz, grande dificuldade permanente, alguma
dificuldade permanente ou nenhuma dificuldade. Com isso, possibilitou a
avaliacdo da gravidade das deficiéncias, pela percepcdo da propria pessoa.

O Censo Demografico de 2000, elaborado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), estimou que no Brasil
houvesse em torno de 24,5 milhdes de pessoas com deficiéncia, o
equivalente a 14,5% da populacdo (Néri, 2003).

Pacheco (2004) relatou que, segundo os dados do IBGE, no
municipio de Botucatu, 14,1% apresentavam alguma deficiéncia.

A distribuicdo comparativa desses dados por categorias sera

demonstrada na tabela 1:

Tabela 1: Distribuicdo comparativa da classificacdo das deficiéncias pelo IBGE no censo
de 2000

CLASSIFICAQAO DA DEFICIENCIA BRASIL BOTUCATU
Deficiéncia mental 1,7% 2,1%
Deficiéncia fisica 0,9% 0,8%
Incapaz, com alguma ou grande dificuldade de caminhar e subir
escadas 4,7% 4,4%
Incapaz, com alguma ou grande dificuldade de enxergar 9,8% 7,8%
Incapaz, com alguma ou grande dificuldade de ouvir 3,4% 3,0%
ToTAL! 20,5% 18,1%

A Oganizacdo Intemacional para o Trabalho (OIT), o
informeativo de novenioro de 2004 alerta que apesar de existirern cerca de
625 milhdes de pessoas com deficéncia em todo o nundo e que grande
parcela desta populacao vive em areas de muita pobreza, as estratégias
nacionais para redwzir a pooreza nos paises em desernvolvinento

raramente tém incluido pessoas com deficiéncia (SASSAKI, 2004).

1 . T . S
Algumas pessoas possuem mais de uma deficiéncia, por isso a soma de todas as deficiéncias é
diferente da prevaléncia total.
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Problemas que envolvem popula¢gdes maiores como a violéncia, o
desemprego, a miséria e a fome acabam fazendo parte dos alvos
principais dos governantes.

Para se pensar em grupos excluidos, € importante conhecé-los
para melhor inclui-los. A inclusdo social destes grupos inicia-se com a
conscientizacdo da sociedade sobre o problema, para depois, um corpo
legislativo representar essa sociedade criando um suporte legislativo
necessario para a promocao de recursos que venham satisfazer os anseios
demonstrados. A preocupacdo com as problematicas sociais surge na
exata proporcdo de sua necessidade, e a inclusdo das pessoas com
deficiéncia tem perdido espaco para outros problemas de “maior urgéncia”
(NEME, 2003).

Sassaki (1997) refere que apds um longo tempo de exclusdo das
pessoas com deficiéncia fisica, houve um “boom” de instituicdes
especializadas na década de 60, tendo entdo nessa época o0 inicio do
movimento pela integracdo das pessoas com deficiéncia nos sistemas
sociais como a educacdo, o trabalho, a familia e o lazer. Essa nova
abordagem teve como mola propulsora alguns principios da época como,
por exemplo, o da normalizacdo. A integracdo ainda tem seus principios
baseados no modelo médico, que vé a “inclusdo” baseada no mérito e
esforco do individuo excluido, sem mudancas nos processos sociais.

Para Werneck (1997) “normalizar uma pessoa nao significa
torna-la normal. Significa dar a ela o direito de ser diferente e ter suas
necessidades reconhecidas e atendidas pela sociedade”.

A inclusdo é baseada no modelo social e segundo Sassaki é

conceituada como:

O processo pelo qual a sociedade se adapta para poder incluir, em
seus sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades especiais
e, simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papeéis
na sociedade. A inclusdo social constitui, entdo, um processo
bilateral no qual as pessoas, ainda excluidas, e a sociedade
buscam, em parceria, equacionar problemas, decidir sobre
solucdes e efetivar a equiparacdo de oportunidades para todos
(SASSAKI, 1997. p.41)
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E necessaria uma mudanca de valores na sociedade, para a
verdadeira inclusdo das pessoas com deficiéncia, ou seja, uma sociedade
responsavel por todos os seus membros substituindo o foco no individuo

para o foco no coletivo.

O caminho da concretizacdo da sociedade inclusiva passa por
acOes de normatizacdo ndo mais da pessoa com deficiéncia, mas
da coletividade em que todos devem estar adaptados ao convivio
com as diferencas, preparados para elas, aceitando-as como
possibilidade de existéncia (ROCHA, 2006. p.6).

As pessoas com deficiéncia tém sido desvalorizadas ou excluidas
socialmente da plena participacdo em suas comunidades e pode-se dizer
que a questdo da identidade pessoal e social interfere diretamente neste
aspecto.

Susman (2004), discutindo o estigma, compara varias vertentes
da questdo social das pessoas com deficiéncia, destacando que é dificil o
individuo lidar com o que nédo lhe é comum e, neste caso, tendera a evitar
as situacfes de interacdo com essas pessoas e quando, inevitavelmente,
tiver que interagir, acabara por utilizar acfes de favorecimento ao
“julgado” desfavorecido.

O ato de ajudar viria para reparar o preconceito e acabaria sendo
uma maneira de camuflar o despreparo de lidar com o desconhecido. Em
geral, o que ndo é conhecido, o que nao faz parte do convivio diario das
pessoas ou, o que é “diferente” do habitual, pode levar a formacado de
conceitos prévios e nem sempre positivos sobre o fato.

Outro ponto interessante que Susman (2004) descreve em seu
estudo, é que varios pesquisadores afirmam que, além da deficiéncia
ofuscar a identidade pessoal, ela representaria aquilo que os “normais”
temem acontecer a si mesmos.

Numa sociedade capitalista, onde o ser humano é valorizado pelo
que produz, as pessoas “diferentes” podem ser uma ameaca a
manutencao da producao de bens e servicos e da reproducéao da forca de
trabalho.

Almeida (1997) em seu estudo sobre o reflexo da reabilitagcdo no

cotidiano das pessoas com deficiéncia comenta que o Estado, através de
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politicas sociais e de reabilitacdo, tem a pessoa com deficiéncia como
unidade receptora de seus servicos. “Cabe ao Estado assumir a
reproducdo da forca de trabalho, através do oferecimento de servicos
como o de saude e educacdo, a fim de garantir a expansdo da demanda
de consumo dos bens produzidos. Deficiente integrado é deficiente
consumidor”.

Diante desta realidade, nada como as proprias pessoas com
deficiéncia se fazerem conhecidas e presentes, lutarem por espacos ainda
nao conquistados, batalharem por fazer com que os 6rgdos competentes
cumpram o que, legalmente, ja lhes é estabelecido.

O ano de 2004 teve como tema no Dia Internacional das Pessoas
com Deficiéncia: “Nada sobre nds, sem no6s”, colocando em foco a
necessidade da participacdo das pessoas com deficiéncia na defesa de
seus direitos, no planejamento de politicas e programas que lhes digam
respeito. A pratica de consultar pessoas com deficiéncia é uma
oportunidade para conhecer o resultado do trabalho realizado e efetuar
mudancas de tal forma que, em tudo o que for feito, as pessoas com

deficiéncia possam dizer que "nada sobre nds sem nés" tem ocorrido.

2.2. A importancia da nomenclatura e da conceituagéo

Como chamar as pessoas com deficiéncia? Esta tem sido uma
questdo ainda conflitante na historia destas pessoas.

Segundo Sassaki (2003a), a terminologia correta varia conforme
a época e seus valores, e 0s termos passam a ser corretos ou incorretos
conforme os valores vdo sendo substituidos. N&o utilizar os termos
corretos, perpetua que os conceitos obsoletos, as idéias equivocadas e as
informacfes inexatas possam ser inadvertidamente reforcadas. O quadro

1 ilustra a histéria da nomenclatura da deficiéncia.



23

Quadro 1: A trajetdria dos termos utilizados na histéria das pessoas com deficiéncia no

Brasil (SASSAKI, 2003).

TERMOS E SIGNIFICADOS

VALOR DA PESSOA

No comecgo da histoéria,
durante séculos.

Romances, nomes de
instituicdes, leis, midia e
outros meios mencionavam
“os invalidos”.

“os invalidos”. O termo
significava “individuos sem
valor”. Em pleno século XX,
ainda se utilizava este termo,
embora ja sem nenhum
sentido pejorativo.

Aquele que tinha deficiéncia
era tido como socialmente
inutil, um peso morto para a
sociedade, um fardo para a
familia, alguém sem valor
profissional.

Século XX até + 1960.

Apos a | e a Il Guerras
Mundiais, a midia usava o
termo assim: “A guerra
produziu incapacitados”, “Os
incapacitados agora exigem
reabilitacao fisica”.

“os incapacitados”. O
termo significava, de inicio,
“individuos sem capacidade”
e, mais tarde, evoluiu e
passou a significar
“individuos com capacidade
residual”.

Foi um avanco da sociedade,
reconhecer que a pessoa com
deficiéncia poderia ter
capacidade residual, mesmo
que reduzida.

De + 1960 até + 1980.

No final da década de 50, foi
fundada a Associacédo de
Assisténcia a Crianca
Defeituosa — AACD (hoje
denominada Associagcao de
Assisténcia a Crianca
Deficiente).

“os defeituosos”. O termo
significava “individuos com
deformidade” (principalmente
fisica).

“os deficientes”. Este
termo significava “individuos
com deficiéncia” que os

levava a executar as funcdes
basicas de vida de uma
forma diferente daquela
como as pessoas sem
deficiéncia faziam.

“0s excepcionais” o termo
significava “individuos com
deficiéncia mental”

A sociedade passou a utilizar
estes trés termos, que
focalizam as deficiéncias em
si sem reforcarem o que as
pessoas nao conseguiam
fazer como a maioria.

De 1981 até + 1987.

Por pressao das organizacgfes
de pessoas com deficiéncia, a
ONU deu o nome de “Ano
Internacional das Pessoas
Deficientes” ao ano de 1981.

“pessoas deficientes”. Pela
primeira vez em todo o
mundo, o substantivo
“deficientes” (como em “os
deficientes™) passou a ser
utilizado como adjetivo,
sendo-lhe acrescentado o
substantivo “pessoas”.

Foi atribuido o valor
“pessoas” aqueles que
tinham deficiéncia,
igualando-os em direitos e
dignidade a maioria dos
membros de qualquer
sociedade ou pais.

De + 1988 até + 1993.

Alguns lideres de
organizacdes de pessoas com
deficiéncia contestaram o
termo “pessoa deficiente”
alegando que ele sinaliza que
a pessoa inteira € deficiente,
0 que era inaceitavel para
eles.

“pessoas portadoras de
deficiéncia”. Termo que,
utilizado somente em paises
de lingua portuguesa, foi
proposto para substituir o
termo “pessoas deficientes”.

Pela lei do menor esforco,
logo reduziram este termo
para “portadores de
deficiéncia”.

O “portar uma deficiéncia”
passou a ser um valor
agregado a pessoa. A
deficiéncia passou a ser um
detalhe da pessoa. O termo
foi adotado nas Constituicdes
federal e estaduais e em
todas as leis e politicas
pertinentes ao campo das
deficiéncias.
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A trajetéria dos termos utilizados na histéria das pessoas com deficiéncia no Brasil

(concluséo)

De + 1990 até hoje.

O art. 5° da Resolucéo
CNE/CEB n° 2, de 11/9/01,
explica que as necessidades
especiais decorrem de trés
situagbes, uma das quais
envolvendo dificuldades
vinculadas a deficiéncias e
dificuldades ndo-vinculadas a
uma causa organica.

“pessoas com
necessidades especiais”.
O termo surgiu para
substituir “deficiéncia” por
“necessidades especiais”. Dai
a expressao “portadores de
necessidades especiais”.
Depois, esse termo passou a
ter significado préprio sem
substituir o nome “pessoas
com deficiéncia”.

De inicio, “necessidades
especiais” representava
apenas um novo termo.

Depois, com a vigéncia da
Resolucéo n° 2,
“necessidades especiais”
passou a ser um valor
agregado tanto a pessoa com
deficiéncia quanto a outras
pessoas. Por exemplo:
idosos, gestantes?.

Mesma época acima.

Surgiram expressdes como
“criancas especiais”, “alunos
especiais”, “pacientes
especiais” e assim por diante
numa tentativa de amenizar
a contundéncia da palavra

“deficientes”.

“pessoas especiais”. O
termo apareceu como uma
forma reduzida da expressdo
“pessoas com necessidades
especiais”, constituindo um
eufemismo dificilmente
aceitavel para designar um
segmento populacional.

O adjetivo “especiais”
permanece como uma
simples palavra. O “especial”
nao é qualificativo exclusivo
das pessoas que tém
deficiéncia, pois ele se aplica
a qualquer pessoa.

Em junho de 1994.

A Declaragdo de Salamanca
preconiza a educacgao
inclusiva para todos, tenham
ou ndo uma deficiéncia.

“pessoas com deficiéncia”
e pessoas sem deficiéncia,
quando tiverem necessidades
educacionais especiais e se
encontrarem segregadas,
tém o direito de fazer parte
das escolas inclusivas e da
sociedade inclusiva.

O valor agregado as pessoas
é o de elas fazerem parte do
grande segmento dos
excluidos que, com o seu
poder pessoal, exigem sua
inclusdo em todos os
aspectos da vida na
sociedade. Trata-se do
empoderamento.

De + 1990 até hoje e
além.

A década de 90 e a primeira
década do século 21 e do
Terceiro Milénio estado sendo
marcadas por eventos
mundiais, liderados por
organizacdes de pessoas com
deficiéncia.

“pessoas com deficiéncia”
passa a ser o termo preferido
por um ndmero cada vez
maior de adeptos, boa parte
dos quais é constituida por
pessoas com deficiéncia que,
no maior evento
(“Encontrao”) das
organizacdes de pessoas com
deficiéncia, realizado no
Recife em 2000,
conclamaram o publico a
adotar este termo.

Os valores agregados as
pessoas com deficiéncia sdo:
0 uso do poder pessoal para
fazer escolhas, tomar
decisdes e assumir o controle
da situagcéo de cadaum e o
da responsabilidade de
contribuir com seus talentos
para mudar a sociedade
rumo a inclusao de todas as
pessoas, com ou sem
deficiéncia.

1 Acréscimo da autora.

Favero (2004) diz que apesar dos termos portador, portadora ou

portadores serem usados na Constituicdo Brasileira e nos artigos juridicos

nao € o mais indicado, pois ainda ndo atinge o foco verdadeiro que é a

pessoa, pois quem porta, carrega consigo e pode deixar de lado. O termo
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€ usado para um momento, como por exemplo: estad portando um virus.
Ja a deficiéncia faz parte das caracteristicas da pessoa e ndo é uma
doenca, assim como ndo dizem que uma pessoa porta olhos azuis.

Sassaki (2003b) complementa que o termo “pessoas com
deficiéncia” ndo visa camuflar a realidade da deficiéncia e ainda, busca
resgatar a dignidade e o direito de igualdade de tudo que lhes é
pertinente tanto quanto aos das pessoas sem deficiéncia atendendo as
diferencas individuais e necessidades especiais que nao podem ser
ignoradas.

Tado importante quanto a utilizagdo de uma nomenclatura
universal, é a forma como, na pesquisa e na pratica tém sido trabalhadas
as questdes do conceito da deficiéncia com suas implicacdes médicas e
sociais.

E a partir do século XIX, que as deficiéncias passam a ter um
olhar cientifico, porém negativo, agrupadas com as doencas e os estados
patolégicos. Vistas como “anomalias da natureza” tornam-se passiveis de
intervencgdes retificadoras, proprias do modelo de entendimento médico da
doenca (ROCHA, 2006).

Também, nesta area, existe um esforco da OMS de encontrar
uma linguagem Unica que possibilite conceitos atuais, universais,
baseados ndo apenas no modelo médico, mas principalmente no modelo
social.

A CID - Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude foi criada para que se tivesse uma
classificacdo mundial das doencas e, até a década de 70, era baseada
totalmente no modelo médico sendo Ilimitada para descrever as
consequéncias das doencas como sequelas crbénicas e irreversiveis.

Em 1980, a OMS publicou em carater experimental a
International Classification of Impairment, Disabilities and Handicaps
(ICIDH) traduzida para o portugués como Classificagcdo Internacional das
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID) em 1989
(AMIRALIAN, 2000; OMS CIF, 2003).
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A CIDID passou por um longo processo de revisdo, com ampla
participacdo internacional e de grupos de pessoas com deficiéncia, para
resultar na CIF que em maio de 2001 foi aprovada pela Assembléia
Mundial da Saude com o nome International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) traduzida para o portugués como Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (OMS CIF,
2003).

A CIF vem trazer um novo caminho, pois consegue descrever
nao s6 as incapacidades, mas, também, as funcionalidades relacionadas
as condicbes de saude. Essa classificacdo consegue identificar o que as
pessoas com deficiéncia conseguem ou ndo fazer na sua vida diaria tendo
em vista as fun¢des dos 6rgédos, as estruturas do corpo, assim como as
limitagbes de atividades e da participagcdo social nos ambientes
frequentados pela pessoa, num modelo dinamico, multidirecional,

representado no quadro 2:
Quadro 2: Interagéo entre os componentes da CIF (OMS CIF, 2003).

Condicédo de Saude
(distarbio, ou doenca)

l l l

Funcbes e —>» Atividades D — Participacéo
Estruturas do
Corpo A T

v v

Fatores Fatores
Ambientais Pessoais

Outro aspecto importante da CIF é que ela consegue, numa so
classificacdo, usar do modelo médico e do modelo social. O modelo
médico considera a incapacidade como um problema da pessoa,
decorrente da doenca que necessita do acompanhamento médico e/ou
terapéutico. O modelo social vé a incapacidade como um problema social.

Neste modelo, a incapacidade nao é atributo de um individuo, mas um
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conjunto de fatores, muitos dos quais criados pelo ambiente social. A CIF
pode ser considerada uma classificagdo que tem um modelo
“biopsicossocial”’, pois integra varias perspectivas de funcionalidade e
abrange aspectos bioldgicos, individuais e sociais (OMS CIF, 2003).

A CIF, dentro de cada componente, agrupa os dominios de
acordo com suas caracteristicas comuns (origem, tipo ou semelhanca) e
organiza seus niveis de complexidade segundo essas caracteristicas.
Permite, também, identificar as barreiras ou os facilitadores que
interferem diretamente nas incapacidades ou funcionalidades. Sendo
assim, fornece subsidios para a superagdo dos obstaculos que interferem

na reabilitacdo e inclusdo das pessoas com deficiéncia.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo geral
Conhecer as principais dificuldades que acometem pessoas com
deficiéncia fisica a partir do ponto de vista das proprias pessoas ou de

seus cuidadores.

3.2. Objetivos especificos

e Caracterizar as principais dificuldades referidas por pessoas com
deficiéncia fisica e seus cuidadores.

e Identificar os fatores positivos (facilitadores) e o0s negativos
(barreiras) que mais interferem nas atividades e participacdes da
vida diaria das pessoas com deficiéncia fisica.

¢ Identificar algumas das barreiras que limitam a qualidade de vida
das pessoas com deficiéncia fisica e de seus cuidadores.

e Sugerir medidas técnico-assistenciais, normativas e de gestao
publica, assim como aspectos para estudos futuros referentes as

dificuldades identificadas
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4. METODOLOGIA

4.1. Delimitacdo do Sujeito da Pesquisa

Nesse trabalho, foram estudadas pessoas com deficiéncia fisica
residentes na Unidade Vila dos Lavradores e na Unidade Vila Ferroviaria
que se encontram no 2° Subdistrito de Botucatu, area de abrangéncia do
Centro Saude Escola (CSE) do Departamento de Saude Publica.

A definicdo de deficiéncia fisica utilizada nessa pesquisa foi
baseada no decreto 3.298/99 que vigorava na época da coleta dos dados.
Neste decreto, é considerada pessoa com deficiéncia fisica aquela que
apresenta alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo, acarretando no comprometimento da funcao fisica, apresentando-
se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia,
tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia,
amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, membros com
deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e

as que nao produzam dificuldades para o desempenho de fungodes.

4.2. Descricao da Pesquisa

O presente estudo partiu da utilizacdo do banco de dados da
pesquisa de Pacheco (2004) “Condi¢cdes de vida e saude dos portadores
de deficiéncia fisica, Botucatu —SP" que se refere & caracterizacdo das
pessoas com deficiéncia fisica, residentes na citada area, no municipio de

Botucatu-SP.

4.2.1. O estudo de Pacheco (2004)
Pacheco (2004) realizou um estudo descritivo transversal a partir
de uma amostra, do tipo sistematico, de 25% dos domicilios da area

urbana de Botucatu em que se procurou localizar, no periodo de maio a

2Esta pesquisa foi financiada pela FAPESP, processo n° 03/00493-5.
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novembro de 2002, pessoas com deficiéncia fisica®. Com esses dados, a
autora realizou a distribuicdo so6cio-espacial dos 367 domicilios nos quais
foi encontrada pelo menos uma pessoa com deficiéncia como demonstra a
figura 1. A seguir, concentrou a aten¢do nos domicilios das areas de
abrangéncia das unidades da Vila dos Lavradores e da Vila Ferroviaria,
pertencentes ao Centro Saude Escola (CSE) como ilustra a figura 2, cujos
participantes responderam a entrevista geradora dos dados utilizados no
presente estudo. Com esses dados, a autora realizou a caracterizagcao

biomédica e social das pessoas com deficiéncia fisica e de seus familiares.

Botucatu 2003 Jd Monte Mar )
Mapa da Exclusidollnclusio Social 1

Residencial Granja Marina

Jd Wista Linda

Jd Brasil

2 Cohab v
da Penha

P Imperial <

) Joi Sarta Elisa
Arvore Grande

Jl Riviera

Poy Residencial
24 de maia

Jo Aeroparta )
f e

. Exclusdofinclusdo Social
Organizagéo: Rosiane Dantas Pacheco

Realizagdo: Laboratdrio de Geoprocessamenta B exclusio (26)
Departamento de Saidde PiblicaFMBJUNESP [ exclusao parcial (41}
Apoio: FAPESP & CAPES O inclusdo parcial (58
Fonte: Prefeitura Municipal de Botucatu, SABESF e IBGE O incluséo (62)

Figura 1: Mapa da distribuicdo dos domicilios onde residem pessoas com deficiéncia
fisica (PACHECO, 2004).

3Pesquisa intitulada “Influéncia de eventos extra laborais na ocorréncia de acidentes do trabalho
em Botucatu”, financiada pela FAPESP (2000/09105-0, 01/10040-2, 01/10039-4) e CNPQ
(300094/00-0).
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Organizado por Rosiane Dantas Pacheco Il Unidade Vila Ferroviaria
Botucatu, 2003 B Unidade Vila dos Lavradores

Figura 2 - Area de abrangéncia do Centro Saude Escola (PACHECO, 2004).

Foi realizada uma entrevista estruturada (Anexo A), como pré-
teste no Distrito de Rubido Junior em abril de 2003 pela autora e, apoés
reformulacéo, foi aplicada na regido determinada, por dois entrevistadores
treinados.

Dos 92 domicilios componentes da amostra, utilizaram-se o0s
dados de apenas 82, observando-se a perda de 11% devido a inexatidao
dos enderecos, mudancas e nao localizacdo. Por haverem domicilios onde
habitavam mais de uma pessoa com deficiéncia fisica, os dados colhidos
se referem a 82 entrevistas familiares e 93 entrevistas das pessoas com
deficiéncia fisica. Apos a coleta de dados, revisado, correcao, codificacdo e

digitacdo dos mesmos, criou-se um banco de dados no programa Epilnfo
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(DEAN, 1997), possibilitando a sua analise mediante calculos de medidas
estatisticas descritivas.

Pacheco (2004) caracterizou as pessoas com deficiéncia fisica
quanto a faixa etaria, sexo, escolaridade, ocupacado, posi¢cdo na ocupacao,
rendimentos e posicdo na familia da pessoa com deficiéncia. As familias
foram caracterizadas quanto ao tamanho, tipo e ciclo de vida;
escolaridade da pessoa responsavel pelo domicilio em anos de estudo
concluidos; ocupacdo e posicdo na ocupacdo da pessoa responsavel pelo
domicilio; rendimentos e faixa de pobreza. Em relacdo as pessoas com
deficiéncia fisica, estas foram -caracterizadas quanto a fase de
desenvolvimento em que foi adquirida a deficiéncia (infancia,
adolescéncia, adulto e idoso), o tipo de deficiéncia (congénita ou adquirida
e qual o comprometimento motor apresentado), causa da deficiéncia, o
consumo dos servi¢cos de saude (médico, odontolégico, de fisioterapia, de
fonoaudiologia, de psicologia e de terapia ocupacional) e entidades
mantenedoras dos servicos de saude (SUS, convénio, particular ou
filantrépico). Maiores informacdes sobre o que foi levado em consideracéo,
nos itens abrangidos, podem ser encontradas no manual do entrevistador
(Anexo B).

Na entrevista havia uma Uultima questdao, a de numero cinco
(Anexo A), que era aberta e buscava averiguar quais eram as trés maiores
dificuldades encontradas pela pessoa com deficiéncia fisica ou pelos
familiares em relacdo a deficiéncia. Esta questdo foi respondida pela

propria pessoa com deficiéncia fisica ou pelo responsavel.

4.2.2. O presente estudo

O presente trabalho é um estudo descritivo que se refere ao
levantamento de todas as respostas da questdo aberta, anteriormente
mencionada, sobre as dificuldades e da exaustiva analise de seus
significados imediatos (referidos), complementada pela andlise
contextualizada a partir de respostas encontradas nas outras questdes

que compunham o roteiro de entrevista. Isso se justificou porque as
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dificuldades relatadas pelos participantes na questdo cinco permitiam
outras possibilidades de andalise do que as exploradas no trabalho de
Pacheco (2004).

Primeiramente foi realizada a listagem de todas as respostas
correspondentes, depois foi utilizado o modelo da CIF para codificar as
dificuldades referidas em cada caso na questdo cinco, sendo agrupadas
nas categorias da propria classificacdo que sao: “funcées do corpo” (b),
“estruturas do corpo” (s), “atividades e participacdo” (d) e “fatores
ambientais” (e+, e-). Para sua aplicacao, foi criada uma planilha conforme
ilustrado na figura 3, com espaco para registro do diagndostico médico e

codigo pela CID-10:

Diagnoéstico CID-10 CIF

Médico b s d e+ e-

Qualificadores

Figura 3: Planilha para codificacdo dos dados pela CIF.

4.2.3. Componentes da CIF

O quadro 3 caracteriza os componentes da CIF.
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Quadro 3: Caracterizagdo dos componentes da CIF (OMS CIF, 2003). Com adaptacao da
autora.

COMPONENTES
. FUNCOES E
CARACTERISTICA ESTRUTURAS | ATIVIDADE PARTICIPA(;AO ;?ATEE)IEEiAIS
DO CORPO
Func¢des do
corpo séo as
funcdes .
fisioloégicas dos Atividade é a Consftltuem 0
: ~ ambiente
sistemas execucao de . .
A - £ fisico, social, e
organicos uma tarefa Participacgédo é o ;
. : . - de atitudes
. (incluindo as realizada ou  envolvimento -
DEFINICAO ~ ~ - ~ nos quais
funcdes a acado do numa situacao
A . . . as pessoas
psicolégicas). dia a dia de da vida. :
vivemn e
Estruturas do um
x N conduzem sua
corpo séo as individuo. .
vida.
partes
anatébmicas do
corpo.
ASPECTO POSITIVO | Integridade . o .
. - funcional e Atividades Participacao Facilitadores
(Funcionalidade)
estrutural
ASPECTO NEGATIVO C Limitacdo da Restrigcdo da Barreiras/
. Deficiéncia . L ~ .
(Incapacidade) atividade participacao obstéculos

Cada componente é dividido em capitulos que correspondem ao
primeiro nivel, representado por um digito. Na mesma ordem cartesiana
em que estao dispostos os capitulos, segue-se a numeracao dos codigos
referentes a eles como, por exemplo: todos os conteddos a serem
codificados no capitulo um, comecam com o digito um e assim,
sucessivamente. O segundo nivel de codificacdo é identificado por trés
digitos, o terceiro nivel por quatro digitos e o quarto nivel por cinco
digitos.

Cada digito acrescido corresponde a mais um detalhamento da

informac&o como ilustra o quadro 4.
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Quadro 4: Exemplo de codificacdo por niveis (DI NUBILA, 2006)*.

NIVEL EXEMPLO CODIGO
Capitulo Funcdes sensoriais e de dor b2
Segundo nivel Funcdes da visdo b210
Terceiro nivel Qualidade da visao b2102
Quarto nivel Visado de cores b21021

Para a codificacdo, foram observadas as caracteristicas

estruturais da CIF, que serdo descritas a seguir:

Definicbes operacionais padronizadas dos dominios de saude,
que descrevem o0s atributos essenciais de cada dominio
contendo informacbes sobre o que cada dominio inclui ou
exclui e pontos de referéncia usados em avaliacbes
favorecendo a elaboracdo de questionarios;

Segundo a orientacdo para uso da CIF, os codigos s6 sao
completos com a presenca de pelo menos um qualificador que
indica a gravidade do problema. Nessa pesquisa ndo foram
usados qualificadores porque a pergunta era aberta e nao
pedia a indicacdo do interlocutor a severidade do problema.
No entanto, podemos supor que, ao eleger as trés maiores
dificuldades, estas possam ser qualificadas, no minimo como
graves;

No caso dos “fatores ambientais”, o primeiro qualificador pode
ser utilizado para indicar a extensao dos efeitos positivos do
ambiente (facilitadores) ou dos efeitos negativos (barreiras).
Para diferenciar, nos facilitadores o ponto & substituido pelo
sinal de “+”. Na exploracdo da pergunta aberta, as situacdes
identificadas foram, na grande maioria, negativas (barreiras).
Quando foram levadas em conta as demais informacdes

presentes na entrevista, foi possivel identificar alguns

4 DI NUBILA, H. (Departamento de Saude Publica — Faculdade de Medicina de Botucatu)
Comunicacéo pessoal, 2006.
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facilitadores, inclusive a existéncia de cuidadores ou de ajudas

técnicas.

4.2.4. Analise Contextualizada

Num segundo momento, foram levados em consideracdo outros
dados disponiveis na entrevista e capazes de enriguecer a andlise das
dificuldades referidas na questéo cinco. Foram eles: cédigos da CID, sexo,
interlocutor (pessoa com deficiéncia ou cuidador), relacdo do interlocutor
com a pessoa com deficiéncia, idade em que foi adquirida a deficiéncia e a
atual, tempo de duracdo da deficiéncia, escolaridade, forma de locomocgao
e transporte (Anexo C). Com este procedimento foi possivel ndo so
complementar a analise, como abranger individuos que na questao cinco
nao tinham verbalizado nenhuma dificuldade. Mas, quando o contexto foi
levado em consideracédo, foi possivel encontrar algumas limitacdes das
funcbes e estruturas do corpo, barreiras ou facilitadores como, por
exemplo, a presenca de andadores ou cadeiras de rodas.

Considerou-se cuidador a pessoa que respondeu a entrevista se
responsabilizando pelas informacfes e que de alguma maneira cuida da
pessoa com deficiéncia passando a maior parte do tempo com a mesma.

De posse desses dados foi realizada uma segunda codificacdo
pela CIF, podendo assim ter uma visdo mais ampla e contextualizada das
pessoas com deficiéncia.

Os itens “forma de locomocdo” e “transporte” foram
considerados apenas quando, de alguma forma, forneciam um dado que
complementava a CIF.

As codificagfes, tanto das dificuldades referidas como das
dificuldades contextualizadas foram realizadas no segundo nivel. Para
andlise dos resultados, foi utilizado somente o primeiro nivel e, apenas
quando considerado importante pela autora, houve a exploragdo do
segundo nivel.

Os capitulos representam diferentes funcdes, que agrupadas,

compdem os componentes por eles representados. Os quadros 5, 6, 7 e 8,
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demonstram os componentes, divididos em seus capitulos com seus

significados.

Quadro 5: Codificagdo e caracterizagdo dos capitulos do componente: fungdes do corpo
(b) (OMS CIF, 2003).

CODIGO CAPITULO CARACTERIZACAO
bl FuncBes mentais FuncBes mentais globais como consciéncia,
energia e impulso, e fun¢gdes mentais
especificas como meméria, linguagem e calculo.
b2 Funcdes sensoriais e dor Funcdes da visdo, audicdo, paladar e outros,
bem como da sensacéo de dor.
b3 Funcdes da voz e da fala Funcdes da producéo de sons e da fala.
b4 Func¢des dos sistemas FuncBes do coragao e dos vasos sanguineos, da
cardiovascular, producédo de sangue e imunidade, da respiracédo
hematolégico, imunoldgico | e tolerancia a exercicios.
e respiratério
b5 Funcdes dos sistemas Funcdes de ingestao, digestao e eliminacéao,
digestivo, metabdlico e bem como das fung¢des envolvidas no
enddcrino metabolismo e glandulas endécrinas.
b6 Funcdes geniturinarias e Fungdes urinarias e reprodutivas, incluindo
reprodutivas funcdes sexuais e de procriacdo.
b7 Fun¢des neuro-musculo- Funcdes relacionadas ao movimento e a
esqueléticas e relacionadas | mobilidade incluindo func¢des das articulacdes,
ao movimento 0ssos, reflexos e musculos.
b8 Funcdes da pele e Funcdes da pele, unha e pelos.
estruturas relacionadas
Quadro 6: Codificagdo dos capitulos do componente: estruturas do corpo (s) (OMS CIF,
2003).
CcODIGO CAPITULO
sl Estruturas do sistema nervoso
s2 Olho, ouvido e estruturas relacionadas
s3 Estruturas relacionadas a voz e a fala
s4 Estruturas dos sistemas cardiovascular, imunoldgico e respiratério
s5 Estruturas relacionadas aos sistemas digestivo, metabdlico e endécrino
s6 Estruturas relacionadas ao sistema geniturinario e reprodutivo
s7 Estruturas relacionadas ao movimento

s8

Pele e estruturas relacionadas




Quadro 7:
CIF, 2003).
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Codificacao e definicdo do componente: atividades e participagcao (d) (OMS

CODIGO

CAPITULO

DEFINICAO

di

Aprendizagem e
aplicacdo do
conhecimento

Trata da capacidade de aprender, aplicar o
conhecimento aprendido, pensar, resolver
problemas e tomar decisdes.

dz2

Tarefas e demandas
gerais

Refere-se aos aspectos gerais da execucéo de
uma Unica ou de varias tarefas, organizacdo de
rotinas e superacéo do estresse.

d3

Comunicacéo

Trata das caracteristicas gerais e especificas da
comunicagado por meio da linguagem, sinais e
simbolos, incluindo a recepg¢éo e producéo de
mensagens, manutencao da conversacao e
utilizagdo de dispositivos e técnicas de
comunicacéao.

d4

Mobilidade

Trata do movimento ao mudar o corpo de posicédo
ou de lugar, carregar, mover ou manipular
objetos, ao andar, correr ou escalar e quando se
utilizam vérias formas de transporte.

d5

Cuidado pessoal

Refere-se a todo cuidado pessoal como lavar-se e
secar-se, cuidar do proprio corpo, vestir-se,
comer e beber e cuidar da prépria saude.

deé

Vida domeéstica

Trata da realizacdo das acdes e tarefas
domésticas e do dia-a-dia incluindo obter um
lugar para morar, alimento, vestuario e outras
necessidades, limpeza e reparos domésticos,
cuidar de objetos pessoais e da casa e ajudar os
outros.

d7

Relacbes e interagbes
interpessoais

Refere-se a realizagdo de ac¢des e condutas que
sdo necessarias para estabelecer com outras
pessoas; sejam estranhos, amigos, parentes,
familiares ou amantes; interacdes basicas e
complexas, de maneira contextual e socialmente
adequada.

ds

Areas principais da vida

Trata da realizacdo das tarefas e acbes
necessarias para participar das atividades de
educacao, de trabalho, no emprego e nas
transacfes econbmicas.

do

Vida comunitaria, social
e civica

Refere-se as acdes e tarefas necessarias para
participar da vida social organizada fora do
ambito familiar, em &reas da vida comunitaria,
social e civica.
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Quadro 8: Codificacao e definicdo dos capitulos do componente: fatores ambientais (€)
(OMS CIF, 2003).

CODIGO CAPITULO DEFINICAO
el Produtos e Trata dos produtos naturais ou fabricados pelo homem
tecnologias ou sistemas de produtos, equipamentos e tecnologia
no ambiente imediato do individuo que s&o reunidos,
criados, produzidos ou manufaturados para melhorar a
funcionalidade de uma pessoa incapacitada.
e2 Ambiente natural e Refere-se aos elementos animados e inanimados do
mudancas ambiente natural ou fisico e dos componentes desse
ambientais feitas ambiente que foram modificados pelas pessoas, bem
pelo ser humano como das caracteristicas das popula¢gfes humanas
desse ambiente.
e3 Apoio e Trata das pessoas ou animais que fornecem apoio
relacionamento fisico ou emocional pratico, educacédo, protecdo e
assisténcia; e de relacionamento com outras pessoas,
na casa, local de trabalho, escola ou em brincadeiras
ou em outros aspectos de suas atividades diarias.
e4 Atitudes Refere-se as atitudes que sdo conseqiéncias
observéaveis dos costumes, praticas, ideologias,
valores, normas, crencas fatuais e religiosas que
influenciam o comportamento individual e a vida social
em todos os niveis, dos relacionamentos interpessoais
e associagfes comunitarias as estruturas politicas,
econdmicas e legais.
eb5 Servigos, sistemas e | Servigos representam a provisdo de beneficios,

politicas

programas estruturados e operac¢des, em Varios
setores da sociedade, desenhados para satisfazer as
necessidades dos individuos; sistemas representam o
controle administrativo e mecanismos de organizacgéo;
politicas representam as normas, regulamentos e
convencgdes e padrbes. Podendo ser publicos, privados
ou voluntérios estabelecidos em nivel local,
comunitério, regional, municipal, estadual, nacional ou
internacional por parte dos empregadores,
associacdes, organizacdes, agéncias ou governos.

Depois de efetuada toda a codificacdo das dificuldades diretas e

contextualizadas encontradas em cada componente, essas foram digitadas

sendo criado um banco de dados no programa Epiinfo (DEAN, 1997) e

posteriormente agrupadas com tabelas e graficos e, quando conveniente,

foram realizadas associac0es e maiores detalhamentos para melhor

compreensao de sua analise e discussao.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1. Caracteristicas gerais das pessoas com deficiéncia fisica
concluidas pelo estudo de Pacheco (2004)

Pacheco (2004), ao considerar as pessoas com deficiéncia fisica,
referiu que 51,6% eram do sexo masculino e 48,4% do sexo feminino
contradizendo os dados informados pelo censo de 2000 que relatou que,
na cidade de Botucatu, 58% eram do sexo feminino e 42% do sexo
masculino.

A idade média dessa populacao foi de 49 anos, sendo de 46 anos
entre os homens e de 52 anos entre as mulheres. Segundo Pacheco, “esse
fato poderia estar relacionado a expectativa de vida das pessoas do sexo
feminino”.

Quando abordou a escolaridade, mencionou ser critica a situacéao
dessas pessoas, pois 36% nao possuiam escolaridade quando comparada
com a populacdo sem deficiéncia que era de 6% e; apenas 3,4%
possuiam 12 ou mais anos de estudo, sendo que nas pessoas sem
deficiéncia esse indice abrangia 12,1%.

Ao analisar a idade em que as deficiéncias foram adquiridas,
pode perceber que 21,5% foram adquiridas na infancia, 15% na
adolescéncia, 43% na idade adulta e 20,5% na velhice. A maioria das
deficiéncias foi adquirida na fase adulta e na velhice (63,5%),
demonstrando uma tendéncia das deficiéncias serem adquiridas ao longo
da vida.

Também buscou conhecer as causas das deficiéncias referidas
agrupando-as segundo a tabela 2.

Referiu como a principal causa de deficiéncia encontrada, as
doencas cronico-degenerativas como os acidentes vasculares encefalicos;
aparecendo em segundo lugar as doencas perinatais e em terceiro lugar

os traumas e lesoes.
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Tabela 2: Distribuicdo das pessoas com deficiéncia fisica, segundo causas referidas e
agrupadas (PACHECO, 2004).

CAUSAS DAS DEFICIENCIAS N %
Doencgas cronico-degenerativas 42 45,2
AVC 12 12,9
Artrose 7 7,5
Alzheimer 4 4,3
Diabetes 4 4,3
Parkinson 3 3,2
Doencas degenerativas do SNC 3 3,2
Doencas circulatoérias 3 3,2
Hérnia de disco 2 2,2
Cancer 2 2,2
Artrite reumatoide 1 1,1
Doencas degenerativas do SNP 1 1,1
Transtornos congénitos e perinatais 16 17,2
Paralisia cerebral 9 9,7
Malformacgdes congénitas 6 6,4
Rubéola e toxoplasmose materna 1 1,1
Traumas e lesBes 15 16,1
Acidente de transito 8 8,6
Queda 5 5,3
Acidente com objeto perfurante 1 1,1
Acidente com fogos de artificios 1 1,1
Doencas infecto-contagiosas 8 8,6
Poliomielite 7 7,5
Meningite 1 1,1
Outros 5 5,4
N&o sabe 7 7,5
Total 93 100

Ao considerar os tipos de deficiéncia identificados, destaca-se
que 19,4% eram hemiplégicos, 16,1% apresentavam sequelas de doencas
neuroevolutivas e 10,7% seqlelas de doencas osteoarticulares como

mostra a tabela 3.
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Tabela 3: Distribuicdo das pessoas com deficiéncia, de acordo com o tipo de deficiéncia
(PACHECO, 2004).

Tipos de deficiéncias N %
Hemiplegia 18 19,4
Paraplegia 9 9,7
Tetraplegia 7 7,5
Amputacio 6 6,4
Monoplegia 5 5,4
Outras sequelas de doencas neuroevolutivas 15 16,1
Outras sequelas de doencas osteoarticulares 10 10,7
Outras sequelas de fraturas 9 9,7
Outras sequelas incapacitantes em idosos 5 5,4
Outros néo especificados 9 9,7
Total 93 100,0

Em relacdo a formma de loconocao para pequenas distancias,
verificou que 56%6 das pessoas com deficiéncia fisica Ndo precisavam de
nenhum auxilio para se loconmoverem, 1496 permaneciam deitados a
maior parte do tenpo, 6,4%6 se arrastavam ou engatinhavam e 24,6%
utilizavam algum tipo de auxilio como bengala, muleta, andador ou

cadeira de rodas.

5.2. Caracterizacao das dificuldades encontradas nesse estudo
Quando foi realizado o levantamento apenas das dificuldades
referidas, foram encontradas 244 informacdes sendo que 8 dessas
informacBes ndo foram possiveis de serem codificadas. Ao efetuar o
levantamento contextualizado, foi possivel ampliar essas informacgdes para
517. Nove entrevistas relataram nao apresentar nenhuma dificuldade.
A andlise dessas informacdes, divididas em seus componentes,

serd demonstrada a seguir.

5.2.1. Dificuldades relacionadas as funcfes do corpo

Em relacdo as “funcbes do corpo”, foi possivel encontrar 35
respostas sendo 62,8% (n=22) divididas igualmente nas “fun¢gdes mentais
(b1)” e nas “funcgOes sensoriais e dor (b2)”. Os 37,2% (n=13) restantes,
se dividiram entre funcbes: “da voz e fala (b3)”; “do sistema
cardiovascular, hematolégico, imunoldégico e respiratério (b4)”; “dos

sistemas digestivo, metabdlico e enddcrino (b5)”; “geniturinarias e
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reprodutivas (b6)”; “neuro-musculo-esqueléticas e relacionadas ao
movimento (b7)” e; “da pele e estruturas relacionadas (b8)”. E
interessante observar que o item de menor valor 2,9% (n=1) foi referente
ao capitulo que trata das “funcdes neuro-musculo-esqueléticas (b7)” como

pode ser observado no grafico 1.
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Grafico 1: Distribuicdo das dificuldades referidas do componente - fun¢des do corpo (b).

Quando contextualizado, foi possivel ampliar os dados, podendo
chegar a 114 cdédigos sendo que as “fun¢des neuro-musculo-esqueléticas
(b7)” atingiram 47,5% (n=54), o que é esperado por se tratar de pessoas
com deficiéncia fisica; 19,3% (n=22) as “funcbes sensoriais e de dor
(b2)”; 14,0% (n=16) referem-se as “funcbes mentais (bl)”; 19,2%
(n=22) se distribuiram entre as func¢bes: “da voz e da fala (b3)”; “dos
sistemas cardiovascular, hematolégico, imunoldgico e respiratério (b4)”;
“dos sistemas digestivo, metabdlico e enddécrino (b5)”; “geniturinarias e
reprodutivas (b6)”; e “da pele e estruturas relacionadas (b8)” ilustrado no

gréfico 2.



60
47,5%
50
40
N30
19,3%
20
14,0%
107 6,1%
4.4% 3,5% 3,5%
I
[ |
0 —
bl b2 b3 b4 b5 b6 b7 b8
Capitulos
‘ B Dificuldades contextualizadas ‘
Legenda
bl Func¢bes mentais. b5 Funcbes dos sistemas digestivo, metabdlico e
enddcrino.
b2 Func¢des sensoriais e dor. b6 Fungdes geniturinarias e reprodutivas.
b3 Funcgdes da voz e da fala. b7 Funcdes neuro-musculo-esqueléticas e
relacionadas ao movimento.
b4  Funcgdes dos sistemas cardiovascular, b8 Funcdes da pele e estruturas relacionadas.

hematolégico, imunoldgico e respiratorio.

Gréfico 2: Distribuicéo das dificuldades contextualizadas do componente - func¢des do
corpo (b).

Ao comparar as respostas das dificuldades referidas com as
contextualizadas, podemos observar que principalmente nas “funcdes
neuro-musculo-esqueléticas (b7)” ha uma grande diferenca como

demonstra o gréfico 3.
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Gréfico 3: Distribuicdo comparativa das dificuldades referidas e contextualizadas do
componente - func¢des do corpo (b).

Apesar de a condicéao fisica ser o principal aspecto comprometido
dessas pessoas, o fato de apresentarem, na maioria das vezes, fraqueza
em seus membros, alteragcbes tonicas ou rigidez muscular, parece nao ser
esse o fator que mais lhes incomoda.

Kovacs (1997) relata que, quando as deficiéncias se instalam,
ocorre uma fase aguda que causa uma revolucdo, provocando mudancas
especificas que envolvem toda a familia e as rea¢des sdo as mais variadas
possiveis, podendo, cada caso, permanecer em fases diferenciadas. Diz
que desde a ocorréncia do fato, as pessoas com deficiéncia ou seus
familiares podem passar por situacdes semelhantes ao processo de perda
por morte e comenta que, muitas vezes, podem ocorrer as fases arroladas
citadas por Kluber-Ross (1969) que sé&o: o chogque, a negacgédo, a raiva, a
barganha, a depressao e a aceitacdo que € “a possibilidade de convivéncia

com a deficiéncia, com suas dimensdes, limitacfes e integracdo na vida;
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que nao deve ser confundida com resignagdo ou conformacgdo, numa
atitude fatalista e sem acgao”.

Como néo foi esse o foco em questado da pergunta realizada pelo
entrevistador, ndo ha como diferenciar se as atitudes presentes eram de
aceitacdo ou de resignacdo. E como se as pessoas com deficiéncia fisica
aprendessem a conviver com suas deficiéncias e estas passassem a fazer
parte de sua existéncia.

Numa analise mais detalhada, é possivel observar que os indices
de respostas mais presentes nas dificuldades referidas referem-se as
“funcbes mentais (b1l)” e, “sensoriais e de dor (b2)” como ilustram as

tabelas 4 e 5.

Tabela 4: Distribuicdo dos dominios referidos nas fun¢des mentais (b1l).

FUNCOES MENTAIS CODIGOS N %
Funcdes intelectuais b117 2 18,2
Funcdes de temperamento e da personalidade b126 5 45,5
Func¢des do sono b134 3 27,2
Funcdes cognitivas superiores bl164 1 9,1
Total 11 100,0

~

Em relacdo as “funcbes mentais”’, pdde-se encontrar queixas
refererntes as “deficiéncias intelectuais (b117)”, “nervosismo da pessoa
com deficiéncia (b126)”, “dificuldade para dormir (b134)”,
“comprometimento do raciocinio (b164)”.

As deficiéncias fisicas podem atingir as pessoas nos aspectos
biolégicos, fisicos, intelectuais, emocionais e sociais. Na sua grande
maioria, provém de sequelas de alteracfes no sistema nervoso exibindo
deficiéncias neurolégicas multiplas e incapacidades residuais significativas.

As alteracbes da funcdo do sono encontradas se referiram a
dificuldade em dormir devido a presenca continua de dor, insbnia e
sonoléncia excessiva pela dosagem ingerida de medicamentos.

Amaral (1994) cita trés aspectos basicos que devem ser
ponderados em relacéo as pessoas com deficiéncia: a prevenc¢do (primaria
ou secundaria) que se da desde a promocdo de saude com a
conscientizacdo das pessoas proporcionando a prevencao de doencas,

como de uma assisténcia bésica individualizada promovendo uma saude
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estavel; a reabilitacdo (terciaria) que busca dimensionar adequadamente
as limitagcbes e potencialidades existentes, minimizando com técnicas,
ajustadas individualmente, as limitacfes e investindo nas potencialidades
com intuito de promover a superacdo das incapacidades e; a inclusédo
social que faz da pessoa participante do mundo que a rodeia e das

relagdes sociais.

Tabela 5: Distribuicdo dos dominios referidos nas fungfes sensoriais e dor (b2).

FUNCOES SENSORIAI S E DOR CODIGOS N %
Parestesia e formigamento b270 2 18,2
Dor b280-b289 9 81,8
Total 11 100,0

Em relacéo as “funcfes sensoriais e de dor”, aparecem relatos de
“dorméncia e formigamento (b270)” em sequelas de acidente vascular
cerebral e “dor (b280-b289)” sendo referidas dores generalizadas, dores
frequentes, na coluna, secundarias pela presenca de hérnia, ao levantar
peso, musculares e caimbras.

Rocha (2004), num estudo de prevaléncia e incapacidades de
pessoas com deficiéncia cita que 18% apresentaram dor, que aparece
como o0 maior item de incapacidade referida. Observa, também, a dor
tendo relacdo com a depressao e mulheres na faixa etaria do climatério.
Estas pessoas estdo sendo inseridas em atividades grupais de caminhada
e outros trabalhos corporais.

A tabela 6 descreve mais detalhadamente as “funcbes neuro-
musculo-esqueléticas e relacionadas ao movimento (b7)” que foram

possiveis de ser encontradas na analise contextualizada.

Tabela 6: Distribuicdo dos dominios referidos nas fungdes neuro-musculo-esqueléticas e
relacionadas ao movimento (b7).

FUNCOES NEURO-MUSCULO-ESQUELETICAS CcODIGOS N %
Mobilidade das articulagdes b710 9 16,7
Mobilidade 6ssea b720 5 9,3
Func@es das articulacfes e dos 0ssos b729 3 5,6
Forca muscular b730 31 57,4
T6énus muscular b735 4 7,4
Movimentos involuntarios b760 1 1,8
Padrdo de marcha b770 1 1,8

Total 54 100,0
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Ao conhecer as causas das deficiéncias na andlise
contextualizada, e utilizando da experiéncia clinica da autora, puderam ser
encontradas nas “funcgdes neuro-musculo-esqueléticas” alteracdes
referentes a “mobilidade das articulacbes (b710)”, “mobilidade Ossea
(b720)” e “funcbes das articulagdes e dos ossos (b729)” em pessoas com
sequelas de fraturas ou artropatias. Os demais dominios: “forca muscular
(b730)”, “tbnus muscular (b735)”, “movimentos involuntarios (b760)” e
“padrdao de marcha (b770)” estiveram presentes em pessoas com
sequelas de doencas do sistema nervoso.

Mais uma vez, este resultado demonstra que o corpo “deficiente”
segundo o modelo médico, € um corpo “eficiente” segundo a propria
pessoa. Aqui, cabe repensar os modelos de reabilitacdo existentes.

Rocha (2006) menciona ter havido uma grande evolucdo quando
“a Secretaria de Saude do Estado de S&o Paulo apresentou a idéia de
“pessoa” e ndo de incapacidade ou deficiencia como objeto de
intervencgao”.

Essa idéia nos remete ndo mais a olhar um “corpo individual,
biolégico e deficiente”, mas sim, um “corpo social, incapacitado e com
desvantagens”. A intervencdo deve se focar nas particularidades
constitucionais da pessoa com o0 objetivo de valorizar suas potencialidade
e favorecer a sua participacgao social.

Néri (2003), discutindo a questdo da discriminacdo das pessoas
com deficiéncia diz que “na verdade, alguns dos principais problemas das
pessoas com deficiéncia tém origem na sociedade, ou seja, decorrem de
barreiras sociais e ndo das barreiras funcionais decorrentes da sua

limitacdo”.

5.2.2. Dificuldades relacionadas as estruturas do corpo

Sem a andlise contextualizada, ndo seria possivel codificar as
“estruturas do corpo”, porém ao analisar as causas das deficiéncias foi
possivel perceber que a maioria se refere as “estruturas do sistema
nervoso (sl1)”, correspondendo a 61,3 % (n=57); 26,7% (n=25) as
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“estruturas relacionadas ao movimento (s7)” e 9,8% (n=9) ao “olho,
ouvido e estruturas relacionadas (s2)”; aos “sistemas cardiovascular,
imunoldgico e respiratorio (s4)”; aos “sistemas digestorio, metabdlico e
enddcrino (s5)” e; ao “sistema geniturinario e reprodutivo (s6)”. Nenhuma
causa de deficiéncia referia-se as “estruturas relacionadas a voz e a fala
(s3)” e “a pele e estruturas relacionadas (s8)” e 2,2% (n=2) nao

souberam dar a informacdo como ilustra o gréfico 4.
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Gréafico 4: Distribuicdo das estruturas do corpo (s).

Em concordancia com os resultados apresentados nas “funcdes
do corpo”, por se tratar de um estudo de pessoas com deficiéncia fisica,
as estruturas mais presentes correspondem as “estruturas do sistema
nervoso” e as “estruturas relacionadas ao movimento”.

Rocha (2006) referindo-se a incidéncia das deficiéncias cita um

estudo de Otero (1988) que apresenta os seguintes dados de deficiéncia:
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O numero de pessoas deficientes aumenta em 3 milhdes a cada
ano, sendo que cerca de um milhdo se devem a acidentes de
circulagdo (calcula-se que no mundo existam cerca de 30 milhdes
de individuos deficientes por esse motivo) e 750.000 casos
decorrentes de acidente de trabalho. Os fatores determinantes do
aumento da incidéncia, além do nascimento de criancas com
afeccbes congénitas, sindromes neurolégicas, cardiacas, lesdes
medulares, etc. Sdo, segundo o autor, as guerras, a Violéncia
social, os conflitos rurais, os acidentes de trabalho e
automobilisticos e, paradoxalmente, os avangos na area da
medicina, ja que as modernas intervencdes terapéuticas permitem
prolongar a vida e aumentar as possibilidades de sobrevivéncia;
por outro lado, o incremento da vida média e o decorrente
aumento do numero de idosos gera maior freqiéncia de doencas
crbnicas e casos de invalidez. Outro fator seria ainda o incremento
do uso de drogas, bebidas alcodlicas, fumo e substancias tOxicas,
que em geral, podem gerar doencas e ocasionar incapacidades
(ROCHA, 2006. p. 10).

5.2.3. Dificuldades relacionadas as atividades e participagcao

Foi possivel perceber que as maiores dificuldades apontadas se
referiam as “atividades e participacdo” totalizando 148 respostas sendo
51,4% (n=76) a “mobilidade (d4)”, 20,1% (n=30) as “areas principais da
vida (d8)”, 15,6% (n=23) ao “cuidado pessoal (d5)” e 12,9% (n=19)
referentes a “aprendizagem e aplicacdo do conhecimento (d1)”, “tarefas e
demandas gerais (d2)”, “comunicacdo (d3)”, “vida doméstica (d6)” e
“relacbes e interacfes interpessoais (d7)”. Em relagdo a “vida comunitéaria,
social e civica (d9)” nao foi referida nenhuma dificuldade como pode ser

observado no grafico 5.
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Grafico 5: Distribuicdo das dificuldades referidas relativas ao componente - atividade e
participacao (d).

Ao complementar as informa¢cbées com as dificuldades
contextualizadas, p6de-se ampliar as respostas para 168 sendo 54,2%
(n=91) referentes a “mobilidade (d4)”, 17,8% (n=30) as “areas principais
da vida (d8)”, 15,5% (n=26) ao “cuidado pessoal (d5)” e o restante,
12,5% (n=21) refere-se a “aprendizagem e aplicacdo do conhecimento
(d1)”, “tarefas e demandas gerais (d2)”, “comunicacdo (d3)”, “vida
doméstica (d6)”, “relacdes e interacbes interpessoais (d7)” e, nenhuma
referéncia foi acrescentada em relagdo a “vida comunitaria, social e civica

(d9)” como mostra o grafico 6.
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Grafico 6: Distribuicdo das dificuldades contextualizadas em relagcdo ao componente -
atividade e participacao (d).

Ao efetuar uma andlise comparativa, percebe-se que os padrdes
se mantiveram nas mesmas propor¢des, com poucas alteragcdes o que
sugere que a restricdo nas “atividades e participacdes” € o que realmente
incomoda a pessoa com deficiéncia, como ilustra o grafico 7.

As limitacdes nas atividades de vida diaria e na participacao das
atividades do dia a dia incomodam as pessoas com deficiéncia e ndo é
uma questdo individual, ou apenas da equipe de reabilitacdo, mas

principalmente social, politica e econémica.

A deficiéncia, para quem a possui, interfere no seu
desenvolvimento, na sua aprendizagem, nas suas relacdes
familiares, na organizagdo dindmica de sua personalidade, enfim, é
um elemento constitutivo dos aspectos estruturais e funcionais de
sua pessoa total. Todavia, a influéncia da deficiéncia esta
relacionada a inumeros fatores: o tipo de deficiéncia, sua
intensidade, sua extensdo, época de sua incidéncia e,
principalmente, as oportunidades de desenvolvimento e
ajustamento que foram oferecidas ou negadas as pessoas dela
portadoras (AMIRALIAN, 1997 p. 33.).
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Gréfico 7: Distribuicdo comparativa das dificuldades referidas e contextualizadas em
relacdo ao componente — atividade e participacéo (d).

Em uma andlise mais minuciosa das dificuldades referidas, é
possivel destacar os dominios que foram citados pelas pessoas com
deficiéncia ou seus cuidadores, referindo-se a “mobilidade (d4)”, as “areas
principais da vida (d8)”, e ao “cuidado pessoal (d5)”.

A tabela 7 demonstra mais detalhadamente os resultados

encontrados no dominio “mobilidade (d4)”.

Tabela 7: Distribuicdo dos dominios referidos em relagdo a mobilidade (d4).

MOBILIDADE CcODIGO N %
Mudancas das posicdes basicas do corpo d410 1 1,3
Manter a posi¢do do corpo d415 1 1,3
Levantar e carregar objetos d430 3 4
Uso fino da méo d440 9 11,8
Uso da méao e do brago d445 1 1,3
Andar d450 22 29,0
Engatinhar d455 2 2,6
Deslocar-se em ambientes internos d460 21 27,7
Deslocar-se com algum tipo de equipamento d465 9 11,8
Transporte d470 6 7,9
Dirigir d475 1 1,3
Total 76 100,0




Ao analisar o dominio “mobilidade (d4)” os itens “mudancas das
posi¢cdes béasicas do corpo (d410)” e “manter a posicado do corpo (d415)”
referem-se a queixas de familiares que relatam que estas pessoas nao
saem da cama e tém escaras o que dificulta o cuidar e a permanéncia da
pessoa nas mesmas posicoes.

Os itens “levantar e carregar objetos (d430)”, “uso fino da mao
(d440)” e “uso da mao e do braco (d445)” foram referidos por algumas
pessoas que se sentiam restritas no uso dos bragcos e maos, como por
exemplo, de uma estudante que relatou ter problemas em cursar a
universidade por ter dificuldade no uso fino da méao.

Os itens “andar (d450)”, “engatinhar (d455)”, “deslocar-se em
ambientes externos (d460)” e “deslocar-se com algum tipo de
equipamento (d465)” foram relatados por 58,1% das pessoas
entrevistadas. Foram referidas queixas desde a dificuldade de se
locomover dentro de casa, até mesmo a nao possibilidade dessa
locomogéo sendo que essas pessoas necessitavam de cuidadores em
tempo integral. Outras queixas referidas diziam respeito ao cansagco e a
dificuldade de se locomover em ambientes externos. Para nove pessoas, O
uso de algum tipo de equipamento para locomocédo representava algo
negativo como a nao aceitacdo do uso do andador citada por uma pessoa
ou a dificuldade do uso de cadeiras de rodas por falta de veiculo para
conducao ou de ruas adequadas.

Os itens “transporte (d470)” e “dirigir (d475)” diziam respeito a
auséncia de 0nibus adaptados, de ambuléncias, locomoc¢do propria. Uma
pessoa referiu ndo estar conseguindo tirar a carteira de habilitacdo.

A presenca da limitacao fisica, somada a limitacdo social, muitas
vezes priva a pessoa de receber um atendimento adequado as suas
necessidades, e consequentemente de usufruir de uma melhor qualidade
de vida.

Oliver (2001) em seu estudo sobre a reabilitacdo no territorio,
isto é, na comunidade onde a pessoa vive, comenta a respeito “da

complexidade exigida para se articular as politicas publicas de saude as
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necessidades de prevencdo de deficiéncias e incapacidades, de tratamento
e acompanhamento e de reabilitacdo na populacdo”. Explana, também, a
dificuldade que existe dos gestores promoverem politicas publicas
baseadas na pratica cotidiana por estarem historicamente adaptados ao
atendimento institucional e reforca a idéia que as intervencfes em saude
e reabilitacdo no territério permitem atribuir a verdadeira probleméatica

para reais solucdes.

As intervengdes em saude e reabilitacdo de carater territorial,
permitem redimensionar os problemas e demandas da populagao
com deficiéncia compreendidas em seu contexto sociocultural.
Assim, o territério é espaco de possibilidades, de expressdes
concretas de como é possivel permanecer vivo, apesar das
dificuldades. Nele também é possivel conhecer e atuar sobre o
sentido atribuido as coisas, a vida, compreender e empreender a
producdo de valores e trocas sociais. E, ainda, um dos principais
lugares de producdo de saberes sobre o mundo, sobre a
deficiéncia, sobre os problemas e de criacdo de solu¢cbes (OLIVER,
2001. p.17)

Em relacdo as barreiras arquitetbnicas e transporte, percebe-se
a necessidade de um olhar politico mais direcionado ao cumprimento do
Decreto n° 5.296/04, capitulo 11l “Das condi¢cfes gerais de acessibilidade”,
do artigo 8° “Para fins de acessibilidade” e do inciso | que define a
acessibilidade como ”a condicdo para utilizacdo, com seguranca e
autonomia, total ou assistida, dos espacos, mobiliarios e equipamentos
urbanos, das edificacdes, dos servicos de transporte e dos dispositivos,
sistemas e meios de comunicagao e informagdo, por pessoa portadora de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida”; assegurando as pessoas com
deficiéncia sua liberdade de ir e vir.

A tabela 8 trata dos aspectos que foram envolvidos no dominio
“areas principais da vida (d8)”.

Tabela 8: Distribuicdo dos dominios referidos das principais areas da vida (d8).

AREAS PRINCIPAIS DA VIDA CcODIGO N %
Educacéao escolar dd20 2 6,6
Emprego d840-d859 8 26,6
Auto-suficiéncia econdmica d870 20 66,8

Total 30 100,0
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A CIF (2003) considera “areas principais da vida” as tarefas e
acdes necessarias para participar das atividades de educacéo, de trabalho,
de emprego e das transacfes econdémicas.

Como ja& mencionado anteriormente, 36% das pessoas
entrevistadas ndo possuiam escolaridade e; apenas 3,4% possuiam 12 ou
mais anos de estudo. Também, foi referido que a maioria das deficiéncias
foi adquirida na fase adulta e na velhice (63,5%). Isso nos remete a
ponderarmos o0 baixo grau de escolaridade existente no Brasil
principalmente em populac¢des de baixa renda.

Néri (2003) fazendo um paralelo da escolaridade das pessoas
com e sem deficiéncia com os dados do IBGE (2000) diz ser critica a
situacdo da escolaridade no Brasil citando que apenas 27,6% das pessoas
sem deficiéncia tém de quatro a sete anos de estudo e, que uma entre
quatro pessoas (25%) néo tém instrucdo. Também faz uma comparagao
da baixa escolaridade com a pobreza.

Sousa (2006) fazendo um estudo sobre educacéo e escolaridade
de mulheres clientes de um Centro de Saude do Rio de Janeiro comenta
“existir no Brasil um sistema educacional desigual, estratificado por
classe, género e etnia”. Relata que os estudantes de baixa renda entram
mais tarde nas escolas, repetem mais e tém niveis de educacao inferior ao
das pessoas de renda média e alta.

Nao se pode afirmar nesse estudo que a baixa escolaridade tem
uma relagcao direta com a deficiéncia, porém, provavelmente com o nivel
sécio-econdmico e o fator cultural dos entrevistados que pertenciam, na
sua grande maioria, a areas de exclusdo parcial e exclusdo como referido
por Pacheco (2004).

As duas pessoas que referiram dificuldades relacionadas a
escolaridade foram cuidadores de criancas que estdo em idade escolar.
Uma das queixas foi que a crianga apresentava dificuldades na escola e a
outra queixa referia-se a dificuldade para levar a criangca na escola. Mais
uma vez, a intervencdo social se mostra necessaria, por meio de escolas

inclusivas, transportes adequados, entre outros fatores.
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A inclusdo das pessoas com deficiéncia nas escolas ainda se
encontra muito aquém do desejado. A falta de qualificacdo dos
professores em relacdo as deficiéncias, de uma estrutura de suporte com
terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, psicologos, fonoaudidlogos e de
um apoio pedagégico suplementar sao fatores primordiais para que o
incluir seja, de fato, presente.

Rocha (2006) comenta que “as criancas com deficiéncia tém
menor chance de frequentar escolas do que as normais”. Diz que em
paises desenvolvidos a educacdo destas criangcas € segregada com baixo
nivel académico, o que as torna adultos com duas vezes maiores chances
de ficarem desempregadas. Em paises como o Brasil, ndo ocorre nem a
educacdo segregada, muito menos a inclusdo no ensino regular, tornando
ainda mais distante a possibilidade de emprego na vida adulta.

Em relagdo ao componente “emprego (d840-d859)” Pacheco
(2004) utilizou a classificacdo de Caldas (2001), para estudar a ocupacao
e a posicdo na ocupacdo das pessoas com deficiéncia. A tabela 9

demonstra a ocupacgao das pessoas com deficiéncia estudadas.

Tabela 9: Distribuicdo das pessoas com deficiéncia fisica, com idade entre 15 e 65 anos,
segundo ocupacéao.

Ocupacgéo N %
Atividade de geréncia, direcdo, administracdo, comeércio e escritorio
especializadas 2 15,4
Atividade de geréncia, diregdo, administragdo, comércio e escritério
nao especializadas 3 23,1
Atividade produtiva e/ou predominantemente manuais semi-
especializadas 3 23,1
Atividade produtiva e/ou predominantemente manuais nao
especializadas 5 38,5
Total 13 100,0

Pacheco (2004) comenta “‘que 61,626 dessa populacdo estao
inseridos nas atividades produtivas e/ ou predominantemernte manuais e
em atividades n&o especializadas”. Refere, também, que “essa proporgao
pode ser reflexo da baixa qualificacdo e da pouca oferta no mercado de

trabalho”.
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Pastore (2000) falando a respeito das pessoas com deficiéncia e
das oportunidades de trabalho relata que em todos os paises, o mercado
de trabalho € mais restrito para as pessoas com deficiéncia e que as
causas sao multiplas. “De um lado, a falta de qualificacdo das pessoas
com deficiéncia, de outro a falta de esclarecimento das empresas. E, por
cima de tudo, a falta de estimulos que facilitem a sua contratagao”.

Em relacdo a posicdo na ocupacdo com idade economicamente
ativa das pessoas com deficiéncia, Pacheco (2004) menciona que a
categoria de aposentados e pensionistas € a mais expressiva com 42,3%,

seguida de 28,8% referente as pessoas invalidas como ilustra a tabela 10.

Tabela 10: Distribuicdo das pessoas com deficiéncia fisica, com idade entre 15 e 65
anos, segundo posicdo na ocupacao.

Posicdo na Ocupacéo N %
Aposentados e pensionistas 25 42,3
Invalidos 17 28,8
Empregados com carteira assinada 5 8,5
Estudantes 3 5,1
Empregados sem carteira assinada 3 51
Autdbnomos 3 51
Do lar 2 3,4
Desempregados 1 1,7
Total 59 100

Néri (2003) fazendo um estudo detalhado do censo 2000
comenta que na categoria posicao na ocupacao 3226 da populacéo
brasileira de pessoas sem deficiéncia é inativa, ao passo que essa
porcentagem atinge 52% nas pessoas com deficiéncia. Quando analisados
os dados referentes as pessoas com vinculo empregaticio formal, o
niamero das pessoas sem deficiéncia é de 14,7%, e das pessoas com
deficiéncia é de 10,4%. Isso possivelmente se deve as cotas de vagas
obrigatdrias por lei para as pessoas com deficiéncia.

O numero de pessoas com deficiéncia aposentadas e
pensionistas é elevado. Pastore (2000) diz que existem varias politicas
publicas que beneficiam as pessoas com deficiéncia, mas que estas sao
desarticuladas. Nao existe uma combinacdo da educacao e da reabilitacao

com as empresas buscando estimula-las a contratar essas pessoas e da
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formulacdo de projetos que incentivem meios alternativos para a
“empregabilidade” dessas pessoas por meio de trabalhos amparados.
Regras s&o impostas as empresas, mas pouco Se prepara as pessoas com
deficiéncia para estarem aptas as contratagcdes obrigatoriamente
oferecidas. Comenta que, "em termos praticos, as politicas publicas
brasileiras, até o momento, incidiram apenas no campo dos beneficios

transferidos pela previdéncia social”. Fala, também, que:

E fundamental ter em mente a necessidade de criar mecanismos
que sejam capazes de remover as barreiras e tomar as partes
interessadas em resolver seus problemas de modo convergente e
somando esforgos. Isso depende mais de imaginacdo do que de
imposicdo. O mundo dos portadores de deficiéncia estad pedindo
criatividade no campo das politicas publicas para bem utilizar os
recursos disponiveis e 0s novos a serem gerados pela forca de
mecanismos mais modernos. SO assim o0s portadores de
portadores de deficiéncia poderdo ser gradualmente incorporados
no convivio social, uns trabalhando no mercado de trabalho em
geral, outros trabalhando em condi¢cdes especiais e, finalmente,
outros sendo atendidos nas suas necessidades basicas — mas todos
ajudados por um esforco e bem articulado de toda a sociedade
(PASTORE, 2000. p.226).

O ultimo ponto das “areas principais da vida (d8)” se refere a
“auto-suficiéncia econdmica (d870)”.

Pacheco (2004) cita que 31,5% das pessoas com deficiéncia
fisica estudadas ndo possuem nenhuma fonte de renda e 45,3% recebem
até um salario minimo. O rendimento médio foi de 0,9 salarios minimos,
bem diferente do rendimento médio das pessoas sem deficiéncia que foi
de trés salarios minimos segundo o Censo de 2000.

Pbde-se perceber que 66,3% das pessoas entrevistadas
referiram como uma das trés principais dificuldades a questdo do
problema financeiro.

Néri (2003), referindo-se a questdo da pobreza, relata que
29,05% das pessoas com deficiéncia no Brasil tém renda familiar per
capita inferior a meio salario minimo. No caso das pessoas com percepcao
de incapacidades esse numero se agrava, atingindo 41,62% de pessoas

vivendo nessa condicao.
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A pobreza é um fendmeno multidimensional, cujas causas estao
relacionadas a falta ou dificuldade de acesso a ativos fisicos,
sociais e humanos. Quando se pensa em estratégias para
superacdo da pobreza o0 maior desafio é a reducdo da
desigualdade. Isto porque a pobreza esta relacionada ao nivel de
rendimentos da populacdo e aos critérios e mecanismos existentes
de distribuicdo de renda como forma de diminuir as desigualdades.
O crescimento econdémico é indispensavel para a diminuicdo da
pobreza, porém né&o é suficiente em funcdo dos altos indices de
desigualdade que vigoram no Brasil, pois o impacto do crescimento
econdmico nas camadas mais pobres e excluidas €& baixo. Cabe
ressaltar que a pobreza ndo € um fenbmeno puramente
econdmico, que pode ser superada através da distribuicdo de
renda. Além disso, ndo se caracteriza apenas pela falta de acesso
a riquezas financeiras, mas também pela impossibilidade de obter
servicos basicos como educacgao, saude e habitacdo, além de néo
ver respeitados os direitos humanos (NERI, 2003. p.82).

A tabela 11 demonstra os resultados obtidos no dominio

“cuidado pessoal (d5)”.

Tabela 11: Distribuicdo dos dominios referidos em relagéo aos cuidados pessoais (d5).

CUIDADO PESSOAL CODIGO N %
Lavar-se d510 7 30,4
Processo de excrecdo d530 1 4.4
Vestir-se d540 1 4,4
Comer d550 9 39,1
Outros cuidados pessoais d599 5 21,7
Total 23 100,0

As pessoas com deficiéncia ou seus cuidadores, geralmente se
adaptam com a dinamica das atividades da vida diaria, seja executando
tudo com o hemicorpo ndo afetado no caso das hemiparesias, seja 0s
cuidadores fazendo pelas pessoas nos casos de comprometimentos mais
graves.

E interessante observar que houve apenas 15,6% de respostas
referentes ao cuidado pessoal e todas vieram de cuidadores. Foram
obtidas desde respostas diretas como a dificuldade de dar banho, fazer as
trocas, vestir e comer, até respostas mais amplas que abrangiam o
cuidado geral como as dificuldades no cuidado pessoal, em auxiliar nas
tarefas de cuidado do dia a dia.

As respostas obtidas pelo instrumento de coleta ndo permitem
conhecer o grau de limitagdo funcional, nem afirmar se essas pessoas com

deficiéncia tiveram reabilitacdo e acesso a ajudas técnicas que auxiliassem
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na sua independéncia. Sabe-se apenas que o fato de dependerem de
alguém tem feito parte das trés maiores dificuldades apresentadas por
seus cuidadores.

Rocha (2006) falando em relagdo a deficiéncia e a familia, a

dependéncia e a autonomia diz que:

A independéncia e a autonomia estariam ligadas a fatores
relacionais, em que o sentido da deficiéncia para aqueles que
cercam o deficiente e para ele proprio tem que ser revisto, ou seja,
a deficiéncia ndo pode ser o canal de expressdao de outros
problemas de relacionamento da familia ou do grupo, e isso tem
que emergir de forma clara para todos, principalmente para o
deficiente, a fim de que esse conteudo seja lidado no cotidiano
(ROCHA, 2006. p.98)

Rocha (2006) também comenta que “muitas vezes essa
dependéncia representa para os cuidadores uma forma de exercer um
certo poder sobre a pessoa deficiente ou mesmo de lhe impossibilitar a
autonomia”.

Manter a autonomia ¢é fundamental para a preservacdo da
individualidade da pessoa. Uma pessoa dependente pode ter preservada
sua autonomia e isso deve ser gerido de forma a permitir que a pessoa
participe das decisdes que lhe digam respeito (SOMMERHALDER, 2001).

Um ponto a ser levantado refere-se as queixas apresentadas no
quesito “comer (d599)” que foi de 39,1% nessa categoria, comparados
com o “processo de excrecao (d530)” que foi de apenas 4,4%. Isso vem
confirmar o quanto os cuidadores se adaptam aos cuidados requeridos.
Porém o alimentar, acaba lhes incomodando, n&do pela questdo do

cuidado, mas pela qualidade de nutrientes ingeridos que podem

comprometer a condi¢cdo de saude da pessoa com deficiéncia.

5.2.4. Dificuldades relacionadas aos fatores ambientais

Quando se fala em “fatores ambientais” é possivel averiguar os

aspectos positivos — “facilitadores” e os aspectos negativos — “barreiras”.
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5.2.4.1. Facilitadores

Quando sao analisadas apenas as dificuldades referidas, é de se
esperar que nado se encontre nenhum facilitador. Mesmo assim, foi
possivel encontrar uma resposta positiva elogiando o atendimento do
Centro Saude Escola (CSE).

Porém, em uma andalise contextualizada, levando em conta as
outras informacfes do banco de dados, foi possivel encontrar 86
facilitadores sendo 33,7% (n=29) referentes aos “produtos e tecnologia
(el)”, 64,0% (n=55) ao “apoio e relacionamentos (e3)” e 2,3% (n=2) aos
“servicos, sistemas e politicas (e5)”. Nenhum facilitador em relagdo ao
“ambiente natural e mudancas ambientais feitas pelo ser humano (e2)” e

as “atitudes (e4)” foram encontrados como se observa no grafico 8.
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Gréfico 8: Distribuicdo dos facilitadores em relagdo ao componente - fatores ambientais

(e).
Ao analisar mais detalhadamente, percebe-se que a maioria das

respostas refere-se ao “apoio e relacionamentos (e3)” e aos “produtos e

tecnologia (el)” como demonstram as tabelas 12 e 13.
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Tabela 12: Distribuicao dos facilitadores em relagdo ao apoio e relacionamento (e3).

APOIO E RELACIONAMENTO cODIGO N %

Familia imediata e310 47 85,5
Outros parentes e315 7 12,7
Cuidadores e assistentes pessoais e340 1 1,8
Total 55 100,0

Quando analisado este dominio, identificamos que 59,1% (n=55)
das entrevistas foram respondidas por um cuidador. Conhecendo os
cuidadores, podemos dizer que 29,1% (n=16) foram respondidas por
maes, 18,2% (n=10) por pais, 14,6% (n=8) por esposas, 10,9% (n=6)
por filhos(as), 9,1% (n=5) por irmaos, 16,3% (n=9) divididos entre avos,
ex-mulheres, maridos, noras, netos(as) e sobrinho(as) e 1,8% (n=1) por
uma pessoa contratada.

A presenca de cuidadores, principalmente dos pais
desempenhando esse papel, € um fator de destaque quando conhecemos
as pessoas com deficiéncia que, muitas vezes privados de exercerem
papéis sociais, se dedicam aos filhos em tempo integral.

Ja no caso dos adultos ou idosos, ou é a mulher ou o marido que
assume o cuidado ou os filhos (na grande maioria, as filhas).

O fato das mulheres socialmente serem responsaveis pelos
afazeres de casa, pelo cuidado do marido e dos filhos, acaba ficando em
sua responsabilidade o cuidar da pessoa dependente. Mesmo que esta
trabalhe fora, o cuidar, ainda recai sobre ela, privando-se
consequentemente das atividades de lazer e oportunidades para a vida

social (NERI & SOMMERHALDER, 2001)

E freqliente que apenas um Unico familiar arque com a
responsabilidade do cuidado, sem que para isso tenha havido
acordo explicito entre os membros da familia. H& estudos
mostrando que o papel de cuidador se estabelece, gradativamente,
muito antes de o cuidado ser iniciado. Alguns pesquisadores
afirmam que a carreira do cuidador ndo é planejada, esperada ou
escolhida, mas é decorrente de circunstancias anteriores, que
envolvem todo o relacionamento familiar (CERQUEIRA &

OLIVEIRA, 2006. p.56)
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Tabela 13: Distribuicdo dos facilitadores em relagdo aos produtos e tecnologias (el).

PRODUTOS E TECNOLOGIAS CODIGO N %
Para uso pessoal na vida diaria ell5 5 17,2
Para mobilidade e transporte pessoal el20 24 82,8
Total 29 100,0

Os facilitadores encontrados nos “produtos e tecnologias (el)”,
na categoria “para uso pessoal na vida diaria (ell5)” referiam-se a
medicamentos gratuitos oferecidos nos Servigcos de Saude e na categoria
“para mobilidade e transporte pessoal (e120)” diziam respeito a presenca
de andadores, cadeiras de rodas, ambulancias que prestavam servicos
sempre que necessario, entre outros.

Apenas cinco pessoas referiram receber algum tipo de
medicamento gratuito, o que representa apenas 4,7% da amostra
estudada.

Bolonhini (2004) mencionando a saude como um direito de todos

e os beneficios adquiridos pelo decreto 3.298/99 diz:

Apesar dos preceitos constitucionais aludidos, uma das maiores
caréncias da sociedade brasileira encontra-se no atendimento a
saude, principalmente o publico, embora o privado deixe também
muito a desejar. A quantidade de leitos a disposi¢cao dos doentes é
muito menor que o necessario, o fornecimento de medicamentos a
populacéo de baixa renda é insuficiente®, o tempo de espera para
realizacdo de exames clinicos e laboratoriais é extremamente
longo — todos esses fatores tornam o atendimento a saude cadtico
em nosso pais (BOLONHINI, 2004. p.209).

Em relacdo a “mobilidade e transporte pessoal (€120)”, apenas
22,3% (n=24) possuiam algum tipo de equipamento ou transporte. Vale
ressaltar que algumas pessoas que possuiam andador se queixaram,
como uma das trés maiores dificuldades, pelo fato de fazerem uso dessa
ajuda técnica.

Almeida (1997), em seu artigo faz referéncia da opinido das
pessoas estudadas em relacdo as ajudas técnicas no cotidiano das

pessoas com deficiéncia dizendo:

5 Grifo da autora.
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Nota-se que muitos elementos da reabilitacdo tomam ou néo lugar
no cotidiano dos sujeitos de acordo com o significado atribuido a
ele pelo préprio sujeito. Os equipamentos ortopédicos, as técnicas
de controle postural e as prescricbes de exercicios ou atitudes
foram adotadas ou nao pelos entrevistados através de uma
decisdo que também levou em conta os aspectos simbdlicos.
Assim, por exemplo, o aparelho ortopédico para membros
inferiores, adquirido no processo de reabilitacdo, apareceu nos
relatos como um instrumento de pouca aceitacdo (ALMEIDA, 1997.
p.84)

5.2.4.2. Barreiras

Ao se considerar as “barreiras”, foram encontradas 54 respostas

referentes as dificuldades referidas sendo 46,3% (n=25) referentes a

“produtos e tecnologia (el)”, 31,5% (n=17) a “apoio e relacionamentos

(e3)”, 22,2% (n=12) divididos igualmente entre as “atitudes (e4)” e aos

“servicos, sistemas e politicas (e5)”. Nenhum apontamento foi encontrado

em relacdo ao “ambiente natural e mudancas ambientais feitas pelo ser

humano (e2)”. Veja esta representacao no grafico 9.
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Grafico 9: Distribuicdo das barreiras referidas em relagdo ao componente — fatores

ambientais (e).
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Ao realizar a contextualizacdo, houve pouca alteracao; apenas 5
itens em relagdo aos “produtos e tecnologias (el)” foram acrescidos, o
que demonstra a importancia desses recursos para as pessoas com
deficiéncias ou para seus cuidadores. O grafico 10 ilustra essa andlise

comparativa.
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Grafico 10: Distribuicdo comparativa das barreiras encontradas no componente —
fatores ambientais (e).

Ao analisar mais detalhadamente as “barreiras” encontradas nos
“fatores ambientais”, nota-se mais dificuldades referidas nos dominios
“produtos e tecnologia (el)” e “apoio e relacionamento (e3)”. As tabelas
14 e 15 ilustram as principais caréncias e necessidades encontradas pelas

pessoas com deficiéncia ou por seus cuidadores.

Tabela 14: Distribuicdo das barreiras encontradas em relacdo aos produtos e tecnologias

(el).

PRODUTOS E TECNOLOGIA cODIGO N %
Consumo pessoal ell0 11 44,0
Uso pessoal na vida diaria ell5 4 16,0
Mobilidade e transporte pessoal el20 7 28,0
Tecnologia em projetos, arquitetura e construcdes el55 3 12,0
Total 25 100,0
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Os “produtos ou substancias para o consumo pessoal (ell0)”
referidos, dizem respeito a aquisicdo de medicamentos ou algum alimento
mais especifico, os de “uso na vida pessoal (el1l5)” referem-se a fraldas
ou dispositivos ortopédicos, quando citados, “mobilidade e transporte
pessoal em ambientes internos e externos (€120)”, os interlocutores
fazem referéncia aos transportes especializados para a conducao, cadeira
de rodas ou andadores e, quando citado o dominio “tecnologia em
projetos, arquitetura e construcdes (el55)”, reclamam o planejamento de
calcadas, ruas asfaltadas, e rampas.

Bolonhini (2004) relata que o atendimento as pessoas com
deficiéncia, assim como o da populacdo em geral é precario, inclusive no
que se refere a concessdo de Orteses, proteses, bolsas coletoras,
equipamentos e elementos necessarios a terapia e reabilitacdo.

Em relacdo a dificuldade de acessibilidade apresentada pelas
pessoas com deficiéncia, Favero descreve em seu livro sobre o direito das

pessoas com deficiéncia a lei n® 10.098/00, artigo 4 que diz:

Devem ter prioridade as obras que tragam maior eficiéncia nas
modificagcles; para isso deve fazer um planejamento, com previsao
orcamentaria especifica para obras a curto, médio e longo prazos,
pois o objetivo é que todas as vias publicas, os parques e o0s
demais espagos de uso publico existentes, assim como as
respectivas instalagdes de servigos e mobiliarios urbanos, sejam
adaptados (FAVERO, 2004. p. 154)

O municipio que nao tem uma estrutura adaptada deve tracar
objetivos com prazos determinados para a estruturacdo dos espacos
urbanos daquela cidade. Todas as modificagcbes deverdo observar o0s
parametros estabelecidos pelas normas técnicas de acessibilidade da

Associacgao Brasileira de Normas Técnicas (ABNT).

Tabela 15: Distribuicdo das barreiras encontradas em relacdo ao apoio e relacionamento

(el).

APOIO E RELACIONAMENTO cODIGO N %
Cuidador familia imediata e310 7 41,2
Cuidador familia ampliada e315 1 5,9
Cuidadores e assistentes pessoais e340 1 5,9
Profissionais da saude e355 8 47,0

Total 17 100,0
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As principais queixas encontradas referiram-se a dificuldade de
precisarem de alguém da familia imediata como pai, mae, filhos e avés ou
de pessoas da familia ampliada como tios, tias e sobrinhos para cuidarem
em tempo integral da pessoa com deficiéncia. Relataram, também, a
dificuldade de manter cuidadores e assistentes pessoais e 0 problema de
necessitarem dos profissionais de saude, sejam médicos ou terapeutas.

Para que a inclusédo social das pessoas com deficiéncia venha a
ocorrer, é necessario conhecer os diferentes canais de insercdo que
possibilitem as oportunidades de inclui-las. Alguns dos problemas que as
pessoas com deficiéncia passam, sao originados na sociedade e para
romper essas barreiras, sdo necessarios esforcos politicos consideraveis
(NERI, 2003).

O quadro 9, segundo Néri (2003) traz um arcabouco sintético de
politicas que buscam subsidiar o desenvolvimento de acdes por meio da
proposicdo de medidas estruturais e operacionais.

Dentre as medidas estruturais, destacam-se as acdes no campo
da educacado, saude, ciéncia e tecnologia, empresarial e legislativo. No
campo das politicas operacionais, destacam-se as a¢des de comunicacao,
transporte, ambientes, seguridade social e de transferéncias paras as

pessoas com deficiéncia e para os empregadores.
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Quadro 9: Politicas que eliminam barreiras e promovem a inclusédo social das pessoas
com deficiéncia (NERI, 2003).

Mercado de atividades culturais e familia participacao educacao
trabalho esportivas politica

inclusdo das pessoas com deficiéncia

T

barreiras

arquitetonicas funcionais discriminagéo preconceito e mito

tipos de politicas

estruturais operacionais

ciéncia e tecnologia empresarial comunicacao ambientais
(informatica, reducéo (consciéncia e (campanhas (acertos arquitetonicos,
de exigéncias motoras; responsabilidade social: publicitarias, divulgacdo instalagbes apropriadas:
telecomunicagdes, apoio a esportes e da Lingua Brasileira de sanitarios, rampas, etc.)
préteses, etc.) cultura, etc.) Sinais — LIBRAS)
educacionais saude transferéncias transportes
(habilitagdo e (assisténcia e (empregadores e (sinalizagéo especial;
reabilitagéo profissional; real?ilita(;é(_) médic_a, pessoas com adgquagéo das vias e
formacéo de apoio multiprofissional, deficiénci meios de transporte,
professores, livros em pré-natal) € |C|enC|as)~ etc.)
braile, etc.) (complementacao

salarial, incentivos
legislativas assisténcia social fiscais, reducdo de seguridade social

i ) L contribuicdes, etc.) .

(cotas, passe livre, (garantias dos minimos (seguro acidentes de
isencdo de impostos, sociais, universaliza¢éo trabalho; beneficio
flexibilidade no mercado dos direitos sociais, assistencial, etc.)
de trabalho, etc.) etc.)

Fonte: Néri, 2003. (p.97).

Em resumo, as deficiéncias geram dificuldades ou
impossibilidades de execucao de atividades comuns as pessoas que, em
muitos casos, podem ser removidas por politicas publicas. A camara de
Botucatu em 2003 aprovou a lei n°® 4.433 que “dispde sobre os direitos
sociais, cidadania, acessibilidade e programas relacionados as pessoas
com deficiéncia ou necessidades especiais no municipio de Botucatu e da

providéncias correlatas”.
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Esse tem sido apenas o comego, pois em posse dos aspectos
legais oferecidos, cabe ndo s6 as pessoas com deficiéncia, mas também
aos familiares, reabilitadores, politicos e cidaddos o empenho de fazer
com que a verdadeira inclusdao das pessoas com deficiéncia fisica possa

ser uma realidade nesta cidade.

5.2.5. Questdes nao codificadas pela CIF
Pbde-se observar que a CIF possibilitou praticamente toda a
codificagcdo das dificuldades referidas ou contextualizadas. Percebe-se,
porém, a necessidade de um espaco para as dificuldades dos cuidadores.
Algumas dificuldades que ndo puderam ser codificadas como as
citadas a seguir ficam de exemplo para sugestdo de futuras reformulacdes
dessa tdo completa e rica classificacao.
¢ O cuidador ndo consegue emprego.
e A avl possui tumor e teme desmaiar enquanto desempenha o
papel de cuidadora.
e O estresse dos familiares pelas necessidades da pessoa com
deficiéncia.
e A falta de liberdade da familia por ndo poder sair de casa.
e A familia sempre em sistema de plantdo, ndo podendo programar
uma viagem.
e A filha ndo tendo condi¢gbes de procurar trabalho, por cuidar da
mae.
e Dificuldades do cuidador em auxiliar a pessoa com deficiéncia.
e A necessidade do cuidador estar sempre presente, e ndo poder
resolver pendéncias pessoais.
Ndo apenas a pessoa se encontra limitada por sua deficiéncia,

mas toda a sua familia e estrutura domiciliar se modificam.

E importante sempre considerar a familia, porque o diagnostico de
uma doenca grave ou sua sequela (assim como de um acidente)
que resulta numa deficiéncia atinge ndo s6 o individuo, mas
também toda a familia, passando entdo esta a ser a unidade de
cuidado (KOVACS, 1997 apud PARKERS, 1986).
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E necessario formular solugbes que incorporem a pessoa com
deficiéncia, promovendo conjuntamente independéncia e autonomia para

toda sua familia.
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6. CONCLUSAO

A proposta deste trabalho foi conhecer as principais dificuldades

referidas por pessoas com deficiéncias fisicas mediante um inquérito de

saude aplicado a uma amostra da populacdo residente na area de

abrangéncia do Centro de Saude Escola, em Botucatu-SP. Para melhor

compreensdo das dificuldades levantadas por uma questdo especifica,

realizou-se uma contextualizacdo a partir de outros dados contidos na

entrevista e considerados relevantes pela autora. Todas as respostas

foram codificadas e agrupadas pela CIF e lancados em gréaficos e tabelas,

sendo que da discussao dos resultados pode-se concluir que:

1.

3.

As principais dificuldades que acometiam as pessoas com
deficiéncia fisica abordadas eram as dificuldades referentes a
mobilidade em geral e locomoc¢ado, seguidas das dificuldades
financeiras e consequentemente da restricdo na aquisicdo dos
elementos basicos necessarios para o0 suprimento das
necessidades diarias.

E possivel que as pessoas com deficiéncia fisica estudadas
tenham se adaptado a sua limitacdo motora, como se ela fizesse
parte de suas caracteristicas individuais. O que as incomodava
era a restricdo de participacdo decorrente, principalmente, da
limitacdo na mobilidade. As pessoas com deficiéncia fisica
apresentavam limitacbes que poderiam impedi-las de exercer
com independéncia atividades de vida diaria e sociais.

As principais limitagcdes nas atividades e participagao referiam-
se a baixa escolaridade e consequente baixa qualificacdo, a
escassa oportunidade de trabalho e as dificuldades financeiras.
A baixa escolaridade das pessoas com deficiéncia fisica deve
guardar relacgdo com a baixa empregabilidade e,
conseqguentemente, com a baixa renda de suas familias.

Os principais facilitadores encontrados foram a presenca de

cuidadores na maioria dos domicilios pesquisados e apesar, de
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ainda restrita, a presenca de ajudas técnicas como andadores e
cadeiras de rodas. Os facilitadores promovem a independéncia
das pessoas com deficiéncia e oportunizam uma melhor
qualidade de vida.

As principais barreiras dizem respeito a falta de medicamentos
gratuitos, acesso a servicos de saude, barreiras arquiteténicas,
transportes ineficazes, cuidadores pertencentes a familia
imediata e falta de condi¢des financeiras para contratacdo de
um cuidador apropriado, demora no atendimento de saude.
Apesar do Brasil ter leis que fornecem subsidio para a superacéo
de muitos problemas das pessoas com deficiéncia, ainda se esta
muito longe de vé-las concretizadas. Poucas pessoas com
deficiéncia recebem medicamentos gratuitos e ajudas técnicas
necessarias.

Toda a familia sofre com a pessoa com deficiéncia, obrigando-se
a redimensionar as prioridades e adaptar-se a nova realidade,

sofrendo constrangimentos sociais € econdmicos.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Ao estudar as dificuldades referidas das pessoas com deficiéncia
fisica na cidade de Botucatu, p6de-se conhecer um pouco do que tem sido
relevante e interferido no dia a dia dessas pessoas.

Observaram-se algumas limitagcdes de metodologia referentes ao
uso de um banco de dados constituido ha cinco anos. A principal foi a
impossibilidade de complementacédo dos dados colhidos pela distancia que
separou esse estudo do trabalho de campo, restringindo o uso da CIF ao
que se fez no presente estudo, impossibilitando, por exemplo, a aplicagcao
de qualificadores. Outro exemplo € a pequena exploracdo que se pbde
fazer de dificuldades inerentes aos cuidadores. A CIF € um instrumento
valioso para a pesquisa, possuindo componentes e dominios que
permitem a realizacdo de estudos tanto clinico-individuais como
populacionais. A sua plena aplicacdo depende, no entanto, de que esteja
prevista no projeto original, o que ndo se fez porque na época da
constituicdo do banco de dados ndo se encontrava disponivel, ainda, para
0 uso incondicional.

Diante do quadro descrito e tendo em vista a superagdo das
barreiras identificadas pelo presente estudo ao pleno exercicio dos direitos
constitucionais por parte das pessoas com deficiéncia fisica, algumas
recomendacgdes podem ser cogitadas:

e Programas de promocao e reabilitacdo da saude voltados
as familias poder&o vir a incorporar cuidados especificos
para pessoas com deficiéncia fisica dentre suas atribuicdes.
A Estratégia de Saude da Familia ou PSF em implantacao
no pais, por seu enorme potencial de cobertura,
acessibilidade e integralidade da assisténcia, podera se
tornar uma eficaz medida contra o abandono assistencial
em que se encontram, hoje, as pessoas com deficiéncia

fisica.
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e Inclusédo efetiva de profissionais como terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e psicélogos
nas equipes de apoio e assisténcia do SUS, tanto para
contribuirem na capacitacao dos agentes de saude no trato
de questdes especificas das pessoas com deficiéncia fisica,
bem como para oferecerem retaguarda de assisténcia
especializada.

e Programas de educacdo em saude para a comunidade
através dos meios de comunicacdo social e treinamento de
agentes publicos como profissionais da saude, educadores,
guardas de transito, policiais civis e outros para que, por
meio de seu trabalho, promovam a conscientizacdo da
sociedade para a inclusdo das pessoas com deficiéncia
fisica, incentivando e facilitando seu acesso as escolas, ao
lazer e aos empregos adequados.

e Grupos de apoio as pessoas com deficiéncia fisica e suas
familias poderiam ser estimulados e desenvolvidos pelas
universidades, sobretudo as publicas, mediante projetos de
extensdo integrados e ligados aos cursos de medicina,
enfermagem, odontologia, nutricdo, fisioterapia, terapia
ocupacional, fonoaudiologia, psicologia e direito, dentre
outros.

e Projetos de reabilitacdo nas instituicbes especializadas
executados por terapeutas ocupacionais que promovam o
treinamento funcional dessas pessoas para o trabalho e
que desempenhem o papel intermediador entre as
empresas e a pessoa com deficiéncia fisica, avaliando a
condicdo da pessoa para executar a funcdo oferecida e
dando orientagcfes aos empregadores.

Algumas questdes ficaram por merecer uma analise mais

detalhada, restando como sugestdo para estudos futuros:
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Qual seria o motivo do alto indice de respostas dadas por
cuidadores e nao pelas proprias pessoas com deficiéncia
fisica?

Haveria alguma relacdo entre as doencas codificadas pela
CID-10, a idade da pessoa com deficiéncia, a duracao da
deficiéncia, o interlocutor da entrevista e a situacédo socio-
econdmica da familia com as dificuldades referidas?

A distribuicdo sécio-espacial dos recursos e equipamentos
sociais do municipio e a existéncia de politicas publicas
especificas para pessoas com deficiéncia fisica em
comparacao com as dificuldades levantadas, o que podera
dar mais consequéncia a novos planejamentos e aces de

saulde.
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ANEXOS



Anexo A
1. IDENTIFICACAO
Nome da Pessoa com Deficiéncia:
Endereco:
Telefone:

2. DADOS SOBRE A DEFICIENCIA FiSICA
2.1 Tipo de deficiéncia

( ) Né&o sabe

( ) Congénita ( ) Hemiplegia (paresia)
( ) Paraplegia (paresia)
( ) Adquirida ( ) Tetraplegia (paresia)
Idade em que adquiriu a deficiéncia ( ) Monoplegia (paresia)
( ) Amputacdo de membro
( ) Encurtamento de membro
( ) Outros
2.2 Origem da deficiéncia
( ) Leséao Cerebral ( ) Miopatias ( Distrofias Musculares)
( ) Anoxia perinatal (paralisia cerebral)
( ) Acidente Vascular Cerebral ( ) Malformagdes Congénitas
( ) Tumor Cerebral
() Processos Infecciosos ( ) Distarbios Posturais e Dolorosos
(meningite, encefalite) da Coluna Vertebral e das Articulagbes
) ] dos Membros
) Traumatismo Craniano
(_ ) Outras () Artropatias (artroses, artrite)
( ) LER/DORT
( ) Lesdo Medular
] ( ) Outras
( ) Ferimento por arma de fogo
( ) Ferimento por arma branca
( ) Acidentes de transito _
( )Amputacdes
Mergulho em &guas rasas
) d g ( ) causas vasculares (trombose)
( ) Quedas
( ) traumas
Outros
€ ( ) causas metabdlicas (diabete)
( ) Patologias Degenerativas do
Sistema Nervoso Central ( ) SeqUe|aS de Queimaduras
( ) Esclerose Mdltipla
( ) Esclerose Lateral Amiotréfica () Outros:
( ) Parkinson
(

) Alzheimer




2.3 Formadelocomocédo para pequenas distancias
( ) Cadeira de rodas ( ) Sem apoio
( ) Bengala

( ) Muleta ( ) Outros

( ) Arrastando

2.4 Transporte utilizado para longas distancias

( ) Onibus ( ) Carro proprio
( ) Ambulancia ( ) Outros
3. NECESSIDADES
( ) Acompanhamento Médico ( )Sus ( ) Convénios
() Particular ( ) Filantrépico
( ) Tratamento Odontolégico ( )Sus ( ) Convénios
( ) Particular ( ) Filantrépico
( ) Fisioterapia
( )sim ( )Sus ( ) Convénios
ez mas parou por e opria | Partidlar () Filantopic
() nunca fez
( ) Fonoaudiologia
( ) sim ( )Sus ( ) Convénios
(o e e o e propria | Partar () Flanopico
( ) nunca fez
( ) Terapia Ocupacional
( ) sim ( )Sus ( ) Convénios
E g Iz 222 gg:gﬂ gg: ?(I)tr?ta propria () Particular () Filantrépico
() nunca fez
( ) Psicologia
( ) sim ( )Sus ( ) Convénios
E ; Iz mgz SZ:SE Bg: ?(I)tr?ta propria () Particular () Filantropico
() nunca fez
Medicamentos ( ) Recebe
Gasto mensal R$ ( ) Compra
( ) Recebe e compra

OUTRAS NECESSIDADES




4. DADOS FAMILIARES

Nome |Relacdo com o |ldade | Escolari{ Ocupacgédo |Posicdo na |Local de |Rendimento
chefe da familia dade Ocupacdo |Trabalho | (R$)

OBS:

Tipo de familia: Ciclo de Vida Familiar:

Total de Rendimentos: R$ SM: SMpc:

SMN: SMNpc: Pobreza:

5. CITE AS TRES MAIORES DIFICULDADES ENCONTRADAS PELA
PESSOA COM DEFICIENCIA FiSICA E PELOS FAMILIARES EM
RELACAO A DEFICIENCIA




ANEXO B

FACULDADE DE MEDICINA DE BOTUCATU - UNESP
DEPARTAMENTO DE SAUDE PUBLICA

MANUAL DO ENTREVISTADOR

CONDICOES DE VIDA E SAUDE DA PESSOA COM DEFICIENCIA
FISICA

BOTUCATU
2003



DEVERES E RESPONSABILIDADES DO ENTREVISTADOR

O trabalho do entrevistador consiste em coletar as informacdes
sobre as pessoas moradoras nos domicilios e sobre a pessoa com
deficiéncia fisica. O entrevistador devera:

-Usar sempre o cartdao de identificacdo nas atividades do
trabalho de campo;

-Manter o sigilo das informacdes — esclarecer que todas as
informacdes coletadas sdo de carater confidencial;

-Seguir rigorosamente as instruc¢des visando garantir a qualidade
das informacfes. Em caso de duavida anotar e consultar sempre o
pesquisador;

-Entregar o material completamente preenchido ao pesquisador,

no Departamento de Saude Publica, no dia e horéario agendado.

QUE DOMICILIOS SERAO VISITADOS?
O entrevistador receberad uma lista com todos os enderecos dos

domicilios a serem visitados.

QUE PESSOAS ENTREVISTAR?
As informacbes deverdo ser solicitadas a pessoa da familia que
estiver mais envolvida com a pessoa com deficiéncia fisica e que esteja

apta a fornecer informacfes sobre o grupo familiar

COMO CONDUZIR A ENTREVISTA?

O entrevistador devera despertar a confianca e o interesse dos
entrevistados, tratando-os com cortesia e respeito. A conversa devera ser
cordial e direcionada para a pesquisa. Ao deparar-se com recusa, O
entrevistador devera comunicar o fato ao pesquisador.

No final da entrevista o entrevistador deve:

-Observar se todos os itens do questionario foram preenchidos;

-Informar ao entrevistado sobre possivel retorno ao domicilio.



COMO PREENCHER O QUESTIONARIO

-Anotar o numero do questionario de acordo com a lista de
enderecos;

-Anotar o numero do setor e area da UBS (esses dados
constaréo na lista de enderecos);

-Anotar o nome do informante e a relacdo com a pessoa

deficiéncia fisica.

Esta relacdo € feita através das seguintes relacbes: cbnjuge ou
companheiro, filho ou enteado, pai, mae ou sogro(a), neto(a) ou
bisneto(a), irmao ou irma, outro parente, agregado(a).

No item 1. Identificacao
Preencher o nome completo da pessoa com deficiéncia fisica;
A idade em anos ou meses (especificar);
O sexo discriminar M para masculino e F para feminino;

E o endereco completo: rua, numero, complemento e bairro.

No item 2.1 Tipos de deficiéncia fisica
Caracterizar se a deficiéncia € congénita ou adquirida.
Denomina-se congénita quando a pessoa nasceu com a
deficiéncia e adquirida quando foi adquirida no decorrer da vida. Quando
for adquirida, questionar em que idade ocorreu (em anos, meses ou dias).
Perguntar qual o tipo de deficiéncia fisica. Considerar:
hemiplegia ou hemiparesia é a paralisia total ou parcial de um dos
lados do corpo.
monoplegia ou monoparesia é a paralisia total ou parcial de um dos
membros (superior ou inferior).
paraplegia ou paraparesia € a paralisia total ou parcial dos membros
inferiores.

tetraplegia ou tetraparesia € a paralisia total ou parcial dos membros

superiores e inferiores.



amputacdo de membro é a perda total ou parcial de um braco, perna,
mao, pé e/ou polegar. Neste item especificar qual o(s) membro(s)

acometido(s).

No item 2.2 Origem da deficiéncia

Lesao cerebral

- por prematuridade;

- anoxia perinatal;

- desnutricdo materna; rubéola; toxoplasmose;

- trauma de parto;

- acidente vascular cerebral;

- aneurisma cerebral;

- tumor cerebral;

- traumatismo cranio-encefalico

- outras.
Lesdo medular

- ferimento por arma de fogo;

- ferimento por arma branca;

- acidentes de transito;

- mergulho em aguas rasas;

- quedas;

- processos infecciosos;

- processos degenerativos;

- outros.
Miopatias (distrofias musculares)
Patologias degenerativas do sistema nervoso central (esclerose
multipla, esclerose lateral amiotrofica)
Lesdes nervosas periféricas
Amputacdes

- causas vasculares;

- traumas;



- malformacgdes congénitas;
- causas metabdlicas;
- outras.
Sequelas de politraumatismos
Malformacdes congénitas
- por exposicéo a radiacao;
- uso de drogas (medicamentos);
- causas desconhecidas.
Distdrbios posturais da coluna
- Sequelas de patologias da coluna.
Distarbios dolorosos da coluna vertebral e das articulagcdes dos
membros
- Artropatias;
- Reumatismos inflamatdérios da coluna e das articulagdes;
- LesBes por esforcos repetitivos (L.E.R.).

Sequelas de queimaduras

No item 2.3 Forma de locomocgéao
Questionar o que a pessoa com deficiéncia utiliza a maior parte

do tempo para se movimentar.

No item 2.4 Transporte utilizado
Questionar qual o meio de transporte mais utilizado pela pessoa
com deficiéncia, para realizar suas atividades fora do domicilio, como ir a

escola, ao trabalho, ao servico de saude, etc.

No item 3. Consumo de servicos de saude
Questionar se a pessoa com deficiéncia utiliza os servicos
meédicos, odontoldgicos ou fisioterapicos do SUS, convénio ou particular.
Em relacdo ao consumo de medicamentos, questionar se a

pessoa com deficiéncia busca os medicamentos utilizados devido a sua



deficiéncia nos postos de saude ou se compra. Caso compre O0sS

medicamentos questionar qual é o gasto mensal com estes.

No item 4. Dados familiares

Anotar inicialmente o primeiro nome de todos os moradores do
domicilio, colocando na primeira linha aquele(a) que é considerado a
pessoa responsavel pela familia. Ler para o entrevistado o nome de todos

para ver se ele ndo esqueceu de nenhum.
Registrar a idade de todos os membros em anos completos. No
caso de criangcas menores de 1 ano, registrar o n° de dias ou meses e

especificar.

Género: registrar: F - feminino

M — masculino

Relacdo com o usuario: utilizar as seguintes possibilidades: cbnjuge ou

companheiro, filho ou enteado, pai, mae ou sogro(a), neto(a) ou

bisneto(a), irmao ou irma, outro parente, agregado(a).

Escolaridade: perguntar o numero de anos escolares completos, de cada

membro.

Ocupacédo: perguntar: Em que ocupacao cada um dos membros trabalha?

O que cada um faz no seu servico?



Neste item serd registrada a ocupacdo principal referida para cada
membro do grupo familiar. Deve-se entender como "ocupacéo
principal™ a que mais rende (dinheiro) e/ou a que mais ocupa horas
da pessoa durante a semana ou 0 més.

Registrar a ocupacdo o mais especificadamente possivel. A ocupacéo
se refere ao tipo de tarefa executada no seu local de trabalho e para
ser classificada precisa estar bem caracterizada para que seja
avaliado o tipo de tarefa que cada um executa.

Ex: se a pessoa trabalha numa loja, banco, industria, empresa, se é
funcionario publico, etc. Registrar a fungdo que a pessoa exerce
(vendedora, caixa)

No caso de aposentado, deve ser registrada a ultima funcdo exercida
e, também, se a pessoa encontra-se trabalhando.

Registrar também as ocupacdes consideradas por lei como fora da
forca de trabalho, que sdo: pensionista, estudante, menores de sete
anos, desempregados e donas de casa (do lar). Considerar como
desempregado todo individuo que estiver sem emprego e
procurando-o.

Posicdo na ocupacdo: perguntar em qual das alternativas seguintes o0s

individuos que estao trabalhando se enquadram:

- proprietéario (empregador);

autondémo (trabalha por conta);

assalariado;

nao ocupado.

Quando se tratar de trabalho em empresa familiar, a posicdo na

ocupacao podera ser:

-membro remunerado da familia (trabalha e recebe
vencimentos) Ex: é balconista da mercearia do pai e tem salario
mensal.

-membro ndo remunerado da familia (trabalha mas nao recebe

rendimentos) Ex: o mesmo do anterior, mas nao recebe salario.



Rendimentos: para cada membro da familia que recebe rendimento,

registrar o valor em Reais (R3$) referido pelo informante, mesmo que

seja aproximado.

Atencao: se alguém for aposentado (a), e tiver outra ocupacao
remunerada, mesmo que esporadicamente, o valor devera ser
registrado; e se na familia, existir alguma outra fonte de renda, como
por exemplo: aluguel de imével, aluguel de telefone, anotar o valor
especificando a fonte.

No item 5. Questionar quais sdo as trés maiores dificuldades encontradas
pela pessoa ou pela familia em relacdo a deficiéncia. Caso a pessoa sO

indique uma, ndo induzir a resposta.




N° questionario:

Informante: ( )P ( )C

Idade adquirida:
Tipo de deficiéncia:

Anexo C

Idade atual:

Sexo: ( )F ( )M
Relacéo:

Escolaridade:

Forma de locomocéao:

Transporte:

GID-10

Diagnoéstico| CID-10

CIF

médico

Qualificadores
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Baixar livros de Defesa civil
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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