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RESUMO

Martins, JA. Aspectos da experiéncia da deficiéncia fisica: uma abordagem socio-
antropologica [dissertagdo de mestrado]. Cuiaba: Instituto de Saude Coletiva da
Universidade Federal de Mato Grosso; 2009.

A deficiéncia fisica integra o quadro das condigdes cronicas, sendo que os principios da
integralidade e da equidade, preconizados pelo Sistema Unico de Satide pressupdem a
atencdo a elas, sendo crescente a sua importancia na Satde Publica expressa tanto pela
magnitude como pelas iniciativas governamentais de descentralizacdo dos servigos,
incluindo os de reabilitagdo. Essa condi¢do constitui problema de saude que requer
gerenciamento continuo por um periodo de varios anos ou décadas, envolvendo
elementos materiais e simbodlicos postos em interagdo na vida cotidiana. Sendo assim
essa pesquisa analisou o que pensam ¢ o que fazem, ou seja, como se constroi, nas
interagdes sociais cotidianas, a experiéncia da deficiéncia fisica relatados em primeira
pessoa, destacando-se alguns aspectos envolvidos nessa experiéncia. Optou-se pelo
estudo qualitativo, com abordagem compreensiva e o referencial tedrico e conceitual da
fenomenologia, expresso nos estudos da experiéncia da enfermidade, desenvolvidos
pela area de Antropologia e Sociologia da Satude. A estratégia metodoldgica utilizada
permitiu reconhecer, a partir da justaposicao de depoimentos individuais alinhados, sete
categorias de andlise: causalidade, significados, estigma, rupturas e perspectivas,
servigos de saude e redes de apoio e ainda as variagdes na experiéncia da deficiéncia
fisica. As andlises apontam que o quanto uma deficiéncia/diferenga fisica pode levar a
uma incapacidade e/ou desvantagem social, ndo decorre exclusivamente de fatores
fisicos, mas também histéricos, culturais, politicos e sociais, articulados no plano
objetivo, subjetivo e intersubjetivo. Assim os valores sociais contribuem para a
organizagdo dos significados da deficiéncia, a medida que a expectativa gerada pelo
grupo exige da pessoa deficiente um processo de ajustamento devido ao estranhamento
as diferengas entre seus membros. Compreender os significados da deficiéncia fisica
mostra-se pertinente pelas suas conseqiiéncias no plano das praticas, ou seja, contribui
com abordagens socioculturalmente mais sensiveis no plano das acdes formuladas e
implementadas pelo sistema de saude, dirigidas a esse segmento populacional.

Descritores: saude do portador de deficiéncia, estigmatizagdo, reabilitacdo,
antropologia.



ABSTRACT

Martins, JA. Aspects of the experience of physical disability: a socio-anthropologic
approach [master dissertation]. Cuiaba: Institute of Collective Health of the Federal
University of Mato Grosso; 2009.

The physical disability is part of the chronic disorders; and the principles of the
integrality and equity, preconized by the Unified Health System presuppose attention to
them, with its importance growing in Public Health shown both by the magnitude and
the governmental initiatives of decentralization of services, including those of
rehabilitation. This condition is a health problem that requires continuous management
for a period of several years or decades involving material and symbolic elements in
interaction in the daily life. Thus this study analyzed, from the account of 16 informants
residents in a registered area of the ESF, what they think and do, that is, how it is
constructed, in the daily social interactions, the experience of physical disability
reported in the first person, highlighting some aspects involved in this experience. The
qualitative study with a comprehensive approach was chosen and the theoretical and
conceptual referential of the phenomenology, expressed in the studies on the experience
of the disorder, developed by the Anthropology and Sociology of Health areas. The
methodological strategy used allowed to recognize, from the juxtaposition of aligned
individual accounts, seven analysis categories: causality, meanings, stigma, ruptures and
perspectives, health services and support nets and also the variations in the experience
of physical disability. The analyses point out the way a physical disability/difference
can lead to incapacity and/or social disadvantage does not occur exclusively because of
physical, but also historical, cultural, political, social factors, articulated in the
objective, subjective and intersubjective plan. In this way the social values contribute
for the organization of meanings of deficiency, as the expectation generated by the
group demands from the disabled person a process of adjustment due to the
unfamiliarity to the differences among the members. Understanding the meaning of
physical disability is pertinent due to its consequences in the plan of practices, that is,
contributes with socio-cultural approaches more sensitive in the plan of the actions
formulated and implemented by the health system, directed towards this population
segment.

Key-words: health of the disabled person, stigma, rehabilitation, anthropology.
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1. INTRODUCAO

A condi¢do cronica caracteriza-se por ser permanente de modo que, uma vez
ocorrida passa a fazer parte, seja por tempo prolongado ou indeterminado, da vida da
pessoa. E crescente a presenca dessas condi¢des no perfil epidemiologico da sociedade
contemporanea sendo que, nos paises em desenvolvimento como o Brasil, elas passam a
compor um quadro sanitario preocupante ao lado das enfermidades infecto-contagiosas,
parasitarias e reemergentes. Tal incremento traz conseqiiéncias nos planos individuais e
coletivos, médicos e sanitarios constituindo-se em um desafio aos profissionais, as
instituicdes de satde e a sociedade em geral.

Uma vez irrompida, ao sujeito ¢ imposto (con) viver com a condi¢do cronica em
todos os espacgos da vida. Sendo que, segundo Adam e Herzlich (2001), a forma de
entender, explicar, representar e lidar com tais condigdes decorre de um constante
movimento em que interpretagdo e acao realimentam-se reciprocamente sendo balizadas
pelo contexto sécio cultural imediato e mais amplo no qual a pessoa se insere. Queiroz
(2003) alerta para a necessidade de intervir nessa dimensao dos adoecidos haja vista as
limitagdes decorrentes de focalizar apenas o ponto de vista biologico.

A deficiéncia fisica integra o quadro dessas condigdes (BRASIL, 1996), as quais
os principios da integralidade e da equidade, preconizados pelo Sistema Unico de Saude
— SUS, pressupdem a atengdo, sendo crescente a sua importancia na Satde Publica
expressa tanto pela magnitude como pelas iniciativas governamentais de
descentralizagao dos servigos, incluindo os de reabilitacdo. As condi¢des cronicas
constituem problemas de saide que requerem gerenciamento continuo por um periodo
de varios anos ou décadas. Vistas sob essa perspectiva, as condigdes cronicas abarcam
uma categoria extremamente vasta de agravos (doencas transmissiveis, nao
transmissiveis e incapacidades estruturais), que embora parecam ser dispares, incluem-
se na mesma categoria, pois apresentam um ponto em comum: elas persistem e
necessitam de certo nivel de cuidados permanentes (OMS, 2002 p.15).

Embora as pessoas com deficiéncia fisica, de modo geral, apresentem
demandas/necessidades comuns — pressupondo igualdade de direitos, ja que antes de
tudo trata-se de cidadania — também guardam especificidades, como ¢ o caso da
deficiéncia causada por uma perda ou anormalidade do corpo. A sua ocorréncia (inata

ou adquirida) pode imprimir marcas (aparéncia, forma, tamanho) no corpo da pessoa,
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que, por sua vez, tém o potencial de afetar a sua identidade, ou seja, a visibilidade dessa
diferenca pode se configurar em atributo depreciativo da sua identidade, designado por
Goffmann (1988) de estigma, podendo gerar sentimentos de ser inadequado, inferior ou
socialmente inaceitavel (LAWRENCE, 1991). Além disso, pode Ilevar a
comportamentos sociais defensivos de ocultagdo ou disfarces que amenizem a
identificacdo da sua condi¢do ou mesmo o isolamento social (TALEPOROS e
McCABE, 2002).

Subjaz a essas atitudes negativas em relacdo a "diferenca" fisica, uma
classificacdo baseada na nocdo de “normal” que traz em si a possibilidade de seu
contrario - o anormal ou desviante (CANGUILHEM, 1995) — fazendo entrar em cena os
ideais sociais de funcionalidade e de beleza/perfeicdo como pardmetros para analise do
corpo, cujos desvios podem gerar inimeros sentimentos, dentre eles a aversdo, a
repulsa, etc.

Neste sentido, de acordo com Shakespeare (2005), a deficiéncia ndo pode ser
reduzida a um problema médico individual, mas advém da interagdo entre corpos
comprometidos e ambientes excludentes. Portanto a deficiéncia ndo ¢ determinada
apenas pelo nascimento ou por uma enfermidade contraida (CAMARGO, 2000), e sim
produzida e mantida pelo grupo social ao qual a pessoa em questdo pertence, ja que ¢
este grupo que da significado aquilo que ¢ considerado como deficiéncia. Mazzoni
(2003) acrescenta que a forma como uma pessoa, com limitagdes oriundas de
deficiéncia, considera a si propria depende nao s6 da maneira como a sociedade em que
vive ¢ a cultura que compartilham a considera, como também da auto-imagem que a
pessoa vai elaborando acerca de si propria ao longo da vivéncia da sua condicao.

Sendo assim, o quanto uma deficiéncia/diferengca fisica pode levar a
estigmatizacdo, a uma incapacidade e/ou desvantagem social decorre, em grande parte,
de fatores externos historicos, culturais, politicos, sociais e ndo do fator fisico biologico
em si (SHUTTLEWORTH e KASNITZ, 2004). Ou seja, elementos objetivos,
subjetivos e intersubjetivos que se atualizam numa biografia singular e contextualizada
sdo os responsaveis por informar, delimitar e dar sentido as idéias e a experiéncia de ser
uma pessoa com deficiéncia fisica.

Diante do exposto, o presente estudo analisou a experiéncia da deficiéncia de
pessoas nestas condigdes, residentes em Varzea Grande/MT, enfocando o conceito e a

idéia de origem/causalidade da deficiéncia fisica, bem como das caracteristicas da
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convivéncia com ela nos espagos cotidianos da familia, amizade, ocupacgdo e servigos
locais de saude.

A escolha do objeto baseia-se na concepgdo pessoal de que se trata de pessoas
especiais, plenas de significados e capacidades, muitas vezes adormecidas pela relacao
conflituosa com a sociedade. Essa escolha é corroborada pela militancia de doze anos
junto a esse segmento populacional, inclusive pela participagdo na equipe de
implantagdo da rede estadual de assisténcia a pessoa com deficiéncia de Mato Grosso
(maior do Pais), que perfaz hoje 98 unidades descentralizadas e hierarquizadas de
reabilitacdo por todo o estado. Apesar da posi¢do de vanguarda nacional e da importante
ampliacao do acesso aos servigcos de reabilitagdo em Mato Grosso, podemos perceber
que esses servigcos ainda sdo operados na logica médica da deficiéncia, causando-nos
algumas incertezas e, por muitas vezes, estranhamento ao perceber “in l0c0” que o
acesso ao servico pode nao necessariamente significar o acesso ao cuidado.

A opcao pela deficiéncia fisica em detrimento de outros tipos de deficiéncia esta
diretamente relacionada a nossa area de atuagdo, pois a formacdo em fisioterapia, ao
buscar o desenvolvimento das competéncias e habilidades para a reabilitacdo fisica,
acaba provocando uma tendéncia a exacerbagdo do tecnicismo, aprimorando um olhar
rigoroso, sobretudo para a dimensdo fisica dos pacientes, em sua maioria seqiiclados.
Sem davida uma inquietacdo que nos acompanhava no desenvolvimento da pratica
profissional. Porém com a inser¢cao no mestrado tive a oportunidade de apreender novos
referenciais que associados a minha experiéncia profissional possibilitaram-me refletir e
levantar algumas questoes norteadoras: como as pessoas com limitagdes na mobilidade
percebem sua condi¢ao? O que as pessoas com diferengas no corpo pensam sobre si
mesmas? Como lidam com o cotidiano? Essa caminhada, de avangos extraordinarios e
retrocessos redundantes, sempre regrada por tais questionamentos, ¢ talvez o elemento
fundamental que me credenciou a refletir e investigar, com mais profundidade, a
densidade e a complexidade desse tema que pode contribuir para novas perspectivas no
ambito da assisténcia e da gestdo a saide da pessoa com deficiéncia no municipio de
Viarzea Grande-MT. Além disso, o estudo se justifica no ambito da satde publica em
um momento em que a questdo da deficiéncia figura na agenda da politica nacional,
materializada pela recomendacao de criagdo dos nucleos de Apoio em Satude da Familia
- NASF (BRASIL, 2008), como forma de ampliar o acesso a outros servigos, incluindo

os de reabilitagdo, baseados no modelo de abordagem comunitaria.
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Ao privilegiar a dimensdo subjetiva da deficiéncia, esta pesquisa buscou dar
visibilidade aquilo que pouco aparece nos estudos que tratam da satude, da pratica e das
emocdes dessas pessoas (CAVALCANTE, 2003), contrastando com o mundo social,
descrito a partir dos seus pontos de vista.

Enfim, aprender com as pessoas com deficiéncia fisica sobre a vivéncia dessa
condi¢do pode contribuir para a constru¢ao de formas alternativas, do cuidar em satde,
que sejam coerentes com a diversidade socio-cultural e contextual desse segmento
social.

Considerando a adequabilidade da abordagem compreensiva para a pesquisa
proposta, adotou-se o referencial tedrico e conceitual da fenomenologia expresso nos
estudos da experiéncia da enfermidade, desenvolvidos pela area de Antropologia e
Saude. Porém reteve-se desses estudos a experiéncia propriamente dita e ndo a
equiparacdo da deficiéncia com a enfermidade, embora quando estas sdo cronicas possa
haver certo grau de caracteristicas compartilhadas. Além disso, as interagdes face a face,
proprias dessa corrente de pensamento socioldgico, foram ampliadas para relagdes
sociais mais amplas, ou seja, a experiéncia ¢ influenciada pela trajetoria da condi¢do
cronica; pela persisténcia de construtos prévios (idéias, crencas que levam as constantes
explicagdes e reinterpretacdes da situacdo vivenciada) diante de altera¢des corporais ao
longo do tempo (comprometimentos funcionais, aparecimento de enfermidades), das
respostas a tratamentos e efeitos colaterais e da satisfagdo com o cuidado; e, ainda, pelo
ambiente social da vida didria e pela insercdo do sujeito na estrutura social (HUNT et.
al, 1989). Assim, a experiéncia da condi¢do cronica envolve significados e processos,
nao seguindo um padrao rigido e ndo sendo Unica nem definitiva (HUNT e ARAR,
2001), variando no tempo e no espago.

No contexto da metodologia da pesquisa qualitativa, foram coletados dados
junto a 16 (dezesseis) informantes, sendo 12 (doze) pessoas com deficiéncia e 04
(quatro) cuidadores. A coleta de dados ocorreu nas residéncias dos informantes, com o
emprego de entrevistas semi-estruturadas e observacdo direta da dindmica social do
bairro e intra-doméstica. O tratamento dos dados foi processual e, sobretudo, artesanal,
como esperado, devido a aproximacdo da pesquisa ao referencial etnografico,
organizado em categorias tematicas, e procedendo-se a analise tematica (MINAYO,
2006).

Assim, na analise da experiéncia da deficiéncia transitou-se por leituras culturais

(PEREIRA, 2006) do grupo de informantes, pois essas se aproximam da deficiéncia
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enquanto fenomeno humano, identificando as variagdes e influéncias culturais ao
mesmo tempo em que valorizam o plano pessoal.

Nesse sentido, observaram-se alguns achados importantes que discutiremos com
mais profundidade nos tdpicos posteriores. Dentre os principais destacamos os seguintes
fatos: que a deficiéncia fisica ndo se limita as alteracdes fisicas puras, estando imersa
em praticas culturais mais amplas singularizadas pela experiéncia pessoal de cada
pessoa pesquisada, que, apesar de inserida no mesmo contexto apresenta trajetorias
particulares; que a experiéncia da deficiéncia fisica ¢ atravessada por processos de
rupturas e reconstrugdes que impdem a essa pessoa o desenvolvimento de estratégias
que variam de acordo com suas capacidades individuais e com a ampla rede de apoio
social que nutrem o desenvolvimento de uma nova biografia de vida; que a concepg¢ao
da deficiéncia fisica ¢ explicada em um universo de significados construidos a partir do
mundo da vida, de forma mais totalizante, recrutando elementos explicativos das
dimensdes magico-religiosas e médico-cientificas; que o impacto da deficiéncia fisica
tem uma vinculagdo com o contexto pelo qual as experiéncias dessas pessoas sao
construidas, sempre atreladas ao desempenho dos papeis sociais; que o estigma ¢
constante na vida dessas pessoas e estd imbricado nas interacdes sociais que expressam
a identidade (deteriorada) dessa pessoa, sobretudo pela visibilidade do corpo “diferente”
que interfere na rede de relacionamentos estabelecida pela pessoa com deficiéncia fisica
e seu meio social; e, por fim, que a relacdo entre os servicos de satude e as pessoas com
deficiéncia fisica, revela limitacdes no modelo médico da deficiéncia, organizado na
forma de centros de reabilitagdo localizados em pontos centrais da cidade, exigindo da
pessoa com deficiéncia um esforco desumano, sobretudo para transpor as mais variadas
barreiras arquitetonicas ambientais para ter acesso a tais servigos. Nesse sentido, os
servicos da atengao basica, articulados com os outros niveis de atengdo, se revelam mais
adequados, porém se verificou a necessidade de uma reformula¢do mais profunda das
acgoes de saude desse nivel de atencgao.

Para melhor estruturagdo desse trabalho de pesquisa foram realizados alguns
recortes dimensionando-o em uma breve introducdo ao tema seguida de trés capitulos
que, a nosso ver, foram suficientes para traduzir os dados analisados.

O primeiro capitulo faz uma revisdo da literatura sobre o tema da deficiéncia
fisica, discutindo os varios contextos socioculturais que dao o panorama histérico dessa
condi¢do mostrando a forma com que cada grupo social, em cada €época, percebe a

deficiéncia. Nesse capitulo, discutimos também os modelos da deficiéncia que existiram
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e coexistem, destacando o religioso, o médico e o social, sem deixar de conceber a
importancia dos modelos, pois os mesmos mediam as relagdes e influenciam as formas
do cuidado.

Encontra-se, ainda, nesse capitulo, uma introducdo aos estudos da experiéncia da
cronicidade, inserindo a questdo do estigma e os significados do corpo presentes nas
relagdes sociais, sobretudo das pessoas com deficiéncia. Para esse capitulo, utilizamos
discussdes das ciéncias sociais na tentativa de leitura de elementos simbolicos da
experiéncia e do cotidiano vivido pela pessoa com deficiéncia fisica e como esta
constroi os sentidos de si mesma e do outro. Esse primeiro capitulo é encerrado com os
objetivos que nortearam esse estudo.

No segundo capitulo, apresentamos o referencial tedrico e conceitual, deixando
clara a metodologia utilizada, as fases do trabalho de campo, a organizacdo e o método
de analise dos dados, bem como a caracterizacdo da area de abrangéncia e do universo
dos informantes dessa pesquisa.

No terceiro capitulo, discutimos o contexto da pesquisa e os resultados da
analise dos dados, de acordo com as categorias estabelecidas, contemplando o universo
das causalidades, os significados da deficiéncia fisica, o estigma, as rupturas e
perspectivas, a relacdo com os servigos de saude, as formas de apoio social e, por fim,
as variagoes na experiéncia da deficiéncia fisica.

Fechando o texto da pesquisa, as consideracdes finais trazem as possiveis
contribui¢cdes desse trabalho, a partir da compreensao e valorizagdo do significado e o
sentido da deficiéncia para essas pessoas, podendo ofertar um melhor planejamento das

acoes de saude, destinadas a essa parcela da populagao.
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2. CAPITULOI-REVISAO DA LITERATURA

Para estudarmos os elementos internos e externos que possivelmente
influenciam a experiéncia da deficiéncia, optamos pela busca de teorias sobre o corpo e
a diversidade humana, em uma oferta significativa de trabalhos, pois tais teorias tém
sido tema de interesse de muitos autores.

Apresentamos uma introducdo ao processo historico da deficiéncia bem como as
diferentes concepgdes que influenciaram os diferentes modelos desenvolvidos com o
intuito de compreender e explicar a causalidade das deficiéncias. Para efeito deste
trabalho evitou-se qualquer teorizacdo do campo médico a respeito dos elementos
explicativos biologicos/fisiologicos da deficiéncia, priorizando os aspectos sociais e
subjetivos da mesma.

Foi realizada pesquisa bibliografica em banco de dados virtuais (LILACS,
SCIELO, periodicos CAPES) e em bases de dados das principais universidades
brasileiras com programas de pds-graduagdo, selecionando apenas os trabalhos de
interesse da referida pesquisa. Recorremos ainda a livros, artigos cientificos e textos da
midia (matérias jornalisticas, revistas, Sites, etc). Por fim usamos também os
conhecimentos e teorias desenvolvidas durante a participacdo nas diversas disciplinas
ofertadas no Mestrado em Saude Coletiva, pelo Instituto de Satde Coletiva da

Universidade Federal de Mato Grosso.

2.1 A deficiéncia fisica e os contextos socioculturais

No contexto das relagdes entre deficiéncia e o sistema oficial de satde, um
embate inicial ¢ ancorado pela falta de consonéncia nas defini¢des acerca da deficiéncia.
As diversas concepcdes vém, ao longo das décadas, sendo redefinidas buscando
promover a selecdo apropriada de terminologia e de classificagdo com intuito de
facilitar a formagdo de bases conceituais. O consenso de tais definigdes representaria
modelos a serem incorporados pelos sistemas de saude, gestores e usuarios, visando a
demarcacdo de uma linguagem comum para a descricdo de problemas e/ou para

intervencdes em satide (FARIAS e BUCHALLA, 2005).
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Para Amarilian et. al, (2000), existem na pratica da area da deficiéncia,
imprecisdes dos conceitos, com variagdes relacionadas ao modelo médico e ao modelo
social, que resultam em dificuldades na aplicacdo e utilizagio do conhecimento
produzido. Para a mesma autora, esses pontos divergentes produzem um mal-entendido
entre os profissionais dificultando a troca de informagdes nas discussdes, nas pesquisas
e no planejamento e execugao das acdes.

No dicionario Aurélio, o verbete «deficiente» vem assim anunciado: faltoso,
falho, carente: incompleto, imperfeito (HOLANDA, 1999). Esse conceito esta
vinculado a determinag¢do de um pensamento pautado no conhecimento biologico que
busca investigar as explicagdes fisiologicas e anatomicas da deficiéncia. A Politica
Nacional de Integragdo da Pessoa com Deficiéncia - Decreto n® 3.298, de 20 de
dezembro de 1999 - compreende que as deficiéncias podem ser parte ou expressdo de
uma condicao de satide, mas ndo indicam necessariamente a presenca de uma doenga ou
que a pessoa deva ser considerada doente (BRASIL, 1996).

A Organiza¢do Mundial de Saude — OMS publicou em 1976 a International
Classification of Impairment, Disabilities and Handicaps (ICIDH), em carater
experimental. Esta foi traduzida para o Portugués como Classificacdo Internacional das
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens — CIDID, e elegeu as seguintes definigdes:
Deficiéncia (Impairment) - é descrita como as anormalidades nos 6rgdos e sistemas ¢
nas estruturas do corpo; Incapacidade (disability) - ¢é caracterizada como as
conseqiiéncias da deficiéncia do ponto de vista do rendimento funcional, ou seja, no
desempenho das atividades; Desvantagem (handicap) - reflete a adaptacdo da pessoa ao
meio ambiente resultante da deficiéncia e da incapacidade (BRASIL, 1999).

Assim a CIDID diferenciou as trés palavras de forma técnica evitando a
concep¢do de redundancia para os trés termos, descrevendo-os como uma seqiiéncia
linear, as condi¢cdes decorrentes da doenga: doenga, deficiéncia, incapacidade e
desvantagem.

Essa classificacdo, ancorada na teoria funcionalista, apresenta limitacdes como a
falta de relacdo entre as dimensdes sociais, culturais e ambientais. Nessa teoria, a idéia
de sociedade ¢ vista como um corpo humano (SELL, 2002) saudavel e produtivo. Um
corpo deficiente pode ser considerado um corpo doente e improdutivo, distante do
referencial adequado a utilizacdo economica. Portanto ndo se reconhece os potenciais da
pessoa com deficiéncia e nega-se a contribuicdo social desta, reafirmando sua

dependéncia econdmica através dos ditos Beneficios de Prestacdo Continuada — BPC,
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da previdéncia social. Nessa logica, a exclusdo tem certificacdo de naturalizagdo e a
pessoa com deficiéncia ¢ classificada e tratada como um ser produtivamente incapaz.
Assim permanece o velado preconceito e as praticas discriminatdrias numa trama de
relagdes onde o tratamento diferenciado as pessoas com deficiéncia demonstra uma
sociedade formada por “perfeitos” onde os imperfeitos representam o estado anormal do
corpo social.

Na sociedade, dita pés-moderna, o culto ao corpo (perfeito) estd presente como
marca forte de sindnimo de capacidade (SILVA, 2001). A caracterizagdo da deficiéncia
fisica como anormalidade traz implicito que o que esta em julgamento ¢ a apologia do
normal. Contudo, a formulagdo teérica de Canguilhen (1995) sobre as relagdes entre o
normal e o patologico, esclarece que 0s fendmenos patologicos nos organismos Vivos,
nada mais sdo que variagcfes quantitativas, para mais ou para menos, dos fendbmenos
fisiolégicos correspondentes (p. 22).

No entanto, considerada como uma patologia social, a deficiéncia pode
constituir-se em objeto permanente de exclusao do convivio social, compondo uma
categoria historicamente oprimida e discriminada que ¢ vitima da rejei¢do e da
compaixdo social e estd, quase sempre, a margem do convivio com os cidadaos
considerados normais. Essa abordagem deixou herangas que influenciam as praticas
atuais.

Em 1997, a Organizagdo Mundial de Saide - OMS apresentou uma nova
Classificacdo Internacional incluindo, além das deficiéncias, atividades e participagdo
da pessoa com deficiéncia, no esfor¢o de enfatizar os contextos ambientais e as
potencialidades em vez da valorizagdo das incapacidades e das limitagcdes. Esse foi

chamado de CIDDMS-2 e concebeu a deficiéncia como:

[...] uma perda ou anormalidade de uma parte do corpo (estrutura) ou
funcdo corporal (fisiologica), incluindo as fungdes mentais. Ja a
atividade esta relacionada com o que as pessoas fazem ou executam
em qualquer nivel de complexidade, desde aquelas simples até as

habilidades e condutas complexas (BRASIL, 1996 p.4).

A limitagdo da atividade, antes conceituada como incapacidade, ¢ agora
entendida como uma dificuldade no desempenho pessoal. No entanto, o termo

incapacidade ndo ¢ mais utilizado porque pode ser tomado como uma desqualifica¢do
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social. Ampliando o conceito, essa classificacdo internacional inclui a participa¢dao da
interacao que se estabelece entre a pessoa com deficiéncia, a limitacdo da atividade e os
fatores do contexto socio-ambiental (OMS, 2000).

Em maio de 2001, a Assembléia Mundial da Satide aprovou a International
Classification of Functioning, Disability and Health - ICF, traduzida em Lingua
Portuguesa com o titulo de Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude — CIF, que ¢ baseada numa abordagem biopsicossocial que incorpora os
componentes de saude nos niveis corporais e sociais. Assim, na avaliacio de uma
pessoa com deficiéncia, esse modelo destaca-se do biomédico, que ¢ baseado no
diagnostico etioldgico da disfungdo, evoluindo para um modelo que incorpora as trés
dimensdes: a biomédica, a psicoldgica (dimensdo individual) e a social (FARIAS e
BUCHALLA, 2005). Nesse modelo, cada nivel age sobre e sofre a agdo dos demais,
sendo todos influenciados pelos fatores ambientais.

Segundo o modelo da CIF, é preciso considerar como objeto de andlise para essa
classificagdo, a relagdo entre as dimensdes da incapacidade (aspectos negativos),
funcionalidade (aspectos positivos) e participacdo social. Assim a incapacidade ¢
resultante da interacdo entre a disfun¢do apresentada pela pessoa (seja organica e/ou da
estrutura do corpo), a limitagdo de suas atividades e a restri¢do na participagao social e
dos fatores ambientais que podem atuar como facilitadores ou barreiras para o
desempenho dessas atividades e da participagao.

Essa nova classificacdo representa um avango conceitual, baseado no modelo
social da deficiéncia, e traz a perspectiva da inclusdo social, reconhecendo as
possibilidades de superagdao da pessoa com deficiéncia no pleno exercicio de
enfrentamento desta condicao no meio fisico e social.

Essa dificuldade de conceituacdo associada a uma diversidade de classificacdes
das deficiéncias ¢ uma heranga do seu proprio processo historico que revela momentos
consonantes com as mudancas ocorridas na sociedade podendo influenciar as distintas
praticas junto a essa populagcdo. Conforme afirma Pereira (2006), a pessoa com
deficiéncia sempre foi compreendida a partir de um conjunto de representagdes
compativeis com a cultura da sociedade em questdo, sendo que padrdes religiosos,
familiares, sociais, economicos e culturais estdo na base de tais representagdes. Dessa
forma, cada cultura, em cada época, apresenta concepcdes proprias acerca da
deficiéncia, englobando desde as crencas ou mitos que explicam a causa e a razdo de ser

daquela condi¢dao, bem como as formas especificas de tratamento, o que resulta num
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leque de procedimentos e atitudes. Dentre as varias fases desse processo, considerando
as especificidades culturais de cada grupo social, a pessoa com deficiéncia experienciou
a pratica do exterminio, da exclusdo, da segrega¢ao/institucionalizacdo, da integragdo e
por ultimo busca-se atingir contemporaneamente a fase da inclusdo social.

Pereira (2006) cita trés modelos de interpretagdo da deficiéncia (religioso,
médico e social) que estdo presentes na historia da deficiéncia e que afetam a construcao
de significados e praticas relacionadas a mesma, influenciando assim a experiéncia
dessa condi¢ao. Segundo esse autor, o modelo religioso presente desde os primordios da
deficiéncia, pautou-se na crenga de que espiritos maléficos ou benévolos tinham algum
poder para influenciar o comportamento ¢ a vida das pessoas, sendo a substituicao
dessas explicacdes sobrenaturais pelas explicacdes naturalistas um processo lento,
mesmo hoje ainda incompleto. Silva (2003) reforca que, na Idade Média, os deficientes
eram considerados divindades malignas, o que provocava, inclusive, seu exterminio.
Cavalcante (2003) faz destaque em particular para o ataque epilético que ndo era visto
como uma doenga, mas como uma maldi¢do, um feiti¢o, uma possessao, langada sobre a
infeliz vitima por alguma entidade sagrada ou demoniaca. Nesse tempo, o homem
tentava explicar todos os fendmenos através dos espiritos que povoavam o mundo,

podendo a doenca, muitas vezes, ser vista como puni¢ao ¢ a saude como salvagao.

Na antiguidade os deficientes chegaram a ser divinizados no Egito, ou
eliminados nas cidades gregas, sendo abandonados a inani¢do. Na era
cristd ¢ na Idade Média ganharam o status de ser humano ao serem
reconhecidos como possuidores de alma. Ora eram considerados como
representantes da pureza e da inocéncia por meio de quem Deus
falava, ora como os bobos da corte, quando serviam para divertir a
realeza. Os sinais de malformacdes fisicas e mentais eram concebidos
como indicios de ligacdo com o demoénio, em uma perspectiva tdo
extremada que eles passaram a ser considerados como bestas
demoniacas, submetidos aos agoites, as algemas, e condenados a

fogueira na época da inquisi¢ao. (CAVALCANTE, 2003, p. 127).

O papel da igreja foi contundente nesse processo, pois, por muitas décadas,
impds seus dogmas tanto pela persuasdo quanto pela forca bruta, de modo que a
deficiéncia mantinha o seu carater de fendbmeno metafisico ou espiritual, ora como algo

divino, ora como demoniaco, e 0 tratamento variava entre maus tratos e os mais
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variados tipos de tortura (PEREIRA, 2006 p. 17). Esse mesmo autor busca nas raizes
biblicas (Evangelho de JOAO 9.1-3), a crenga de que o pecado dos pais, ou
antepassados, poderia resultar numa deficiéncia, quando diante de um homem com
cegueira congénita os discipulos perguntam a Jesus Cristo: Mestre, quem pecou, ele ou
seus pais, para que nascesse cego? (p. 60). O autor finaliza afirmando que para a
deficiéncia a era crista foi marcada pela relacao causal com o pecado e a punicao pelas
fogueiras da inquisi¢do foi o destino de milhares de pessoas que traziam no corpo
alguma diferenga considerada ndo-normal ou que se comportassem de maneira
inadequada, o que era imediatamente entendido como um consorcio com o demonio.

Resultante do modelo religioso, uma lista de rétulos traduz com propriedade o
status negativo das pessoas com deficiéncia naquela época. Os termos “paralitico” e
“aleijado” sdo freqiientes no texto biblico; o termo “entrevado” ndo aparece no texto
biblico, mas reflete a condi¢do 14 retratada como aquele que estd envolto em trevas, ou
que vive nas trevas (PEREIRA, 2006).

Porém, essa posi¢do da igreja frente a deficiéncia muda de acordo com o
momento histoérico, e as praticas de maus tratos aos deficientes foram sendo
progressivamente coibidas com o advento do cristianismo, que desempenhou papel
decisivo ao promover a valoriza¢do da pessoa humana e o direito a vida, instituindo a
caridade como instrumento para assistir aqueles que, temporariamente ou nao,
estivessem impedidos de prover o proprio sustento. Kassar (1999) sustenta que o
pensamento da igreja catdlica nesse periodo tem como meta, o alcance das trés virtudes
teologicas: a fé, a esperanca e a caridade, ““Unicas que conduzem a Deus” e ¢, portanto,
sob a “guarda” do cristianismo — obedecendo ao preceito da caridade - que se inicia o
acolhimento ndo s de pessoas com deficiéncias, mas dos “desvalidos” de modo geral.
A partir dessa nova concepgao, as pessoas com deficiéncia passam a ser consideradas
“filhos de Deus”, o que resultou numa diminui¢cdo dos maus-tratos, das torturas e do
abandono (PEREIRA, 2006).

A influéncia das interpretacdes sobrenaturais da deficiéncia atravessa séculos,
sobretudo se consideramos que os modelos ndo deixam completamente de vigorar,
mesmo tendo sido substituidos ou superados, podendo estar presentes de forma residual.
Contudo, o modelo religioso perde for¢a na explicacao da deficiéncia com a afirmacgao
do pensamento liberal e o advento da revolucdo industrial em que o conceito de corpo
foi influenciado por uma nova visdo de mundo, passando a ser considerado e tratado

como uma maquina. A partir dessa nova abordagem, as deficiéncias ou
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excepcionalidades eram interpretadas como uma disfuncdo em alguma parte dessa
maquina chamada corpo (PEREIRA, 2006 p. 66). Nos discursos literarios e nos
enunciados verifica-se o entrelacamento desse novo pensamento com o que mais tarde
viria a ser chamado de modelo médico da deficiéncia (SASSAKI, 2002).

O século XIX marca o triunfo do pensamento liberal na Europa que sustenta a
primazia da razdo, da capacidade de pensar, em relacdo ao sentimento ¢ a vontade
(RIBEIRO, 2006). A racionalidade passa a ser determinante na explica¢do da realidade
fazendo a nogdo de deficiéncia ultrapassar as idéias supersticiosas e mistificadoras para
adquirir um status de doenga, em uma perspectiva médica (CAVALCANTE, 2003). O
conhecimento em saude vai sendo elaborado com base nos preceitos da ciéncia
moderna, favorecendo o desenvolvimento de um modelo de assisténcia pautado na
inspecao, palpagao, testes fisicos, exames clinicos e de imagens etc. Enfim, um modo de
procurar, através de instrumentos e métodos, uma relagdo direta entre lesdes anatdmicas
e sintomatologia clinica (KASSAR, 1999), que Cunha (2007) chamou de “jogo de
encaixe”, ou seja, uma objetividade que, no caso das disfungdes ou incapacidades,
podem ser preditoras de doencas.

Essa visdo clinica que perdurou por longas décadas e que ainda subsiste nas mais
variadas formas de assisténcia, provavelmente foi uma das responsaveis por
desencadear e naturalizar a necessidade de tratamento como se a deficiéncia fosse uma
doenga (DALLABRIDA, 2007). Uma das razdes pelas quais as pessoas com deficiéncia
estdo expostas a discriminagao ¢ que elas sao freqiientemente declaradas doentes.

No modelo médico da deficiéncia, a assisténcia traz embutida a concepgao de
que a pessoa com deficiéncia ¢ improdutiva, incapaz, isentas de deveres normais,
vitimas do infortinio e nada se pode fazer além da caridade e da benevoléncia, dando
amparo as propostas de institucionalizacdo. Submeter essas pessoas a qualquer atividade
laboral, por exemplo, era tido como tirania e crueldade: como alguém seria capaz de
explorar, pelo suor do trabalho, alguém que nada tem a ofertar, pois ja foi desafortunada
com o pior da vida? Movida por essa concepcao, dd-se a criacdo de varias instituigdes
asilares para pessoas com deficiéncias que até pouco tempo funcionaram como
verdadeiros “depositos de anormais”, numa clara e evidente logica de retira-los do meio

dos ditos “normais”. Neste sentido Sassaki (2002), destaca:

Se algumas culturas simplesmente eliminaram as pessoas deficientes,

outras adotaram a pratica de interna-las em grandes institui¢des de
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caridade, junto com doentes e idosos. Essas instituigdes eram, em
geral, grandes e serviam basicamente para dar abrigo, alimento,
medicamento e alguma atividade para ocupar o tempo ocioso

(SASSAKI, 2002 p. 31).

Segundo o mesmo autor, as instituicdes foram se especializando para atender
pessoas por tipo de deficiéncia. Nesse periodo, testemunhou-se um vertiginoso
crescimento de instituigdes especializadas — escolas especiais, centros de reabilitacao,
oficinas profissionalizantes, clubes sociais especiais, associagdes desportivas especiais
etc. Esses mecanismos de isolamento e segregacdo presentes na Idade Moderna estdo
voltados a beneficiar a sociedade (SILVA 2003), pois essas instituicdes buscam passar
uma imagem de que o internamento beneficia o deficiente, ja que o interno tem todas as
suas necessidades minimas atendidas.

Outros modelos explicativos sao criticos aos modelos religioso e médico, porém
sdo pouco influentes no pensamento e nas formulacdes tedricas acerca da deficiéncia.
No entanto, nas ultimas décadas ocorreram, em escala internacional, mudancas de
grande profundidade na compreensdo das deficiéncias gerando experiéncias exitosas
com vistas ao rompimento do modelo hegemodnico - médico da deficiéncia, e de
incentivo a participacdo ativa de pessoa com deficiéncia nos processos de organizagdo
do espaco social (BRASIL 1995; ALMEIDA, et al. 2000; PEREIRA 2006). Trata-se da
influéncia do modelo social que tem uma ampla perspectiva sobre a deficiéncia ¢

resumido por Pereira (2006):

[...] o modelo médico entende que as deficiéncias sdo problemas
situados no individuo, enquanto o modelo social situa a deficiéncia na
sociedade, e nao no individuo. Essas duas perspectivas foram
consideradas distintas e opostas, mas, na medida em que a deficiéncia
foi se estabelecendo como um vasto campo de estudos, estas
perspectivas deixaram de ser opostas, passando a ser consideradas

como complementares (p. 76).

O trabalho de Amarilian (2000) sobre os conceitos da deficiéncia traz uma
analise sobre as diferencas entre 0 modelo médico e o social observando que o primeiro
enfatiza a dependéncia — nessa concepg¢do a pessoa incapacitada traduz-se em um

problema — e o segundo atribui as desvantagens das pessoas com deficiéncia a
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discriminacdo institucional, sugerindo que a solugdo para a incapacidade estaria na
reestruturacao da sociedade para inclusao social daquelas pessoas.
Nesse sentido, o termo inclusao social da pessoa com deficiéncia ¢ entendido por

Sassaki (2002), como:

[...] o processo pelo qual a sociedade se adapta para incluir, em seus
sistemas sociais gerais, pessoas com deficiéncias e, simultaneamente,
estas se preparam para assumir seus papéis na sociedade. [...] a
inclusdo social constitui, entdo, um processo bilateral no qual as
pessoas, ainda excluidas, ¢ a sociedade buscam, em parceria,
equacionar problemas, decidir sobre solugdes e efetivar a equiparagdo

de oportunidades para todos (p. 41).

O debate acerca do modelo social da deficiéncia alimenta a mudanca de atitude
na sociedade moderna, incentivando a inclusao social, cujo ritmo de transformagao tem
variado entre os diferentes paises. Porém, na sociedade brasileira, se apresenta ainda
incipiente, co-existindo comportamentos de exclusdo total até experiéncias inovadoras
de inclusao social.

Esse estudo nao pretende discutir qualquer modelo, contudo entende a influéncia
dos mesmos na construcao da experiéncia dessas pessoas. Assim, a inclusao das pessoas
com deficiéncia requer a reconstru¢cdo de novas formas de abordagem em satde, se
fazendo necessarias mudangas no cotidiano das praticas em saude e das relagdes sociais
com a pessoa com deficiéncia, o que reforca a necessidade desta pesquisa, pois ao
buscar compreender a experiéncia das pessoas com deficiéncia fisica, possibilita
apreender uma faceta da realidade e os aspectos a ela relacionados na perspectiva
daqueles que a vivenciam.

Quanto ao processo historico brasileiro, até as primeiras décadas deste século,
cabia exclusivamente a sociedade civil a tarefa de tratar, educar e integrar as pessoas
com deficiéncia. As primeiras instituicdes que cuidaram desta questdo foram as Santas
Casas de Misericordia, que abrigavam, entre outras, criangas portadoras de deficiéncia
depositadas nas chamadas “rodas de expostos” que corresponde a um dispositivo
italiano de origem medieval (BONATO, 2007), utilizado para que os bebés

rejeitados pudessem ser la deixados para receberem assisténcia.
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O papel do Estado Brasileiro sempre foi pontual nesta questio, participando
com escassas iniciativas e reduzidos subsidios. Preocupava-se com a criacdo de
associagcdes comprometidas com o atendimento da pessoa com deficiéncia, afastando
essas pessoas da vida em sociedade, mantendo-as em instituicdes — Associagdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais - APAE, Associacdo Pestalozzi, Associacdo de Cegos e
outras sociedades privadas andlogas, que existem ainda hoje na maioria das unidades da
federacdo (BRASIL, 1996).

O crescimento vertiginoso desse modelo de instituigdo-amparo seja voltado a

assisténcia a saude, a educagdo ou a outras pretensoes, sofre criticas das mais diversas:

[...] o carater filantropico das escolas especiais mantém a pessoa com
deficiéncia em um lugar no qual ele ndo ¢é visto enquanto sujeito e
nem ¢ respeitado como cidaddo, ja que, em nome da deficiéncia (ou da
ndo eficiéncia), é que sdo obtidos os recursos financeiros para a

manutengdo dessas instituigdes (CAMARGO, 2000 p.18).

Apds o término da Segunda Guerra Mundial, comegaram a se multiplicar as
associacoes privadas comprometidas com o atendimento da pessoa com deficiéncia no
Brasil, porém até a década de 70, essas entidades virtualmente nada recebiam em termos
de doagdes ou outros recursos publicos, financiando sua atuagdo através da cobranga de
mensalidades e da prestagdo de servigos, bem como de donativos e promogdes de
carater filantrépico. Somente a partir da década de 70 a, hoje extinta, Legido Brasileira
de Assisténcia — LBA - passou a oferecer recursos significativos as entidades privadas,
através de remuneragdo de servigos prestados. Nao foi preciso transcorrer muito tempo,
para que apreciavel numero de institui¢des passasse a depender excessivamente da
LBA, descurando-se de manter e ampliar suas fontes tradicionais de recursos. Quando
os recursos federais comegaram a escassear, essas entidades entraram em profunda
crise, sendo significativo o numero daquelas que foram forgadas a reduzir suas
atividades ou mesmo a fechar as portas (BRASIL, 1996).

O assistencialismo foi, por muitas geragoes, a resposta encontrada. Com alcance
em quase todo o Pais, as politicas governamentais baseavam-se numa visao paternalista,
desconsiderando os potenciais da pessoa com deficiéncia. Essa visdo tinha como grande
problema o afastamento destas pessoas da vida em sociedade, o seu total alijamento

impossibilitando-os de influenciarem os destinos da sociedade (SASSAKI, 2002).
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Esse cenario vem sofrendo grandes mudancgas intrinsecamente com 0s avangos
do modelo de assisténcia em saude no Brasil, incorporando nesse exercicio, valores
inspirados na diversidade humana e ndo apenas na racionalidade cientifica. Porém
Shakespeare (2005) alerta para que o fato de que a compreensao dos novos modelos nao
deve levar a negligéncia dos beneficios da medicina e das novas tecnologias
biomédicas, pois muitas delas sdo vitais para a sobrevivéncia e a reabilitagdo de muitas
pessoas cujas deficiéncias sdo conseqiliéncia de doengas ou traumas.

A relacdo com os servigos de saude — na perspectiva das pessoas com deficiéncia
— também foi alvo dessa pesquisa, pois acredita-se que as caracteristicas das praticas no
interior dos servigos também podem produzir efeitos na experiéncia da pessoa com
deficiéncia.

O modelo de assisténcia preconizado pelo Sistema Unico de Satde — SUS, no
qual se insere esta pesquisa, estd pautado na desinstitucionalizagdo e inclusdo social da
pessoa com deficiéncia. Assim, esta clientela, como qualquer cidadao, deve, idealmente,
“transitar” no espago comunitario e seus cuidados em saude serem providos dentro da
loégica de organizacdo da rede de servicos do SUS, considerando especialmente os
principios da universalidade, equidade e integralidade.

Ao considerar as possiveis influéncias dos servigos de saude na experiéncia da
deficiéncia fisica, se faz necessario compreender seu contexto durante 0 movimento de
Reforma Sanitaria no Brasil que se consolida na segunda metade da década de 80, e, no
qual, a politica de saude apresentou uma importante e significativa mudanga.

Apesar dos avangos proporcionados pelo SUS, em sua operacionalizagdo, por
varios anos esse sistema privilegiou a atencdo hospitalar em detrimento da Atencao
Basica que, a partir das novas mudangas, passa a ser o mais importante nivel de
concentragdo de esforgos, programas e investimentos (BRASIL, 2003). Em 1994 ¢
proposto oficialmente o Programa Satde da Familia (PSF) que se constituiu em uma
estratégia de reorganizacao do sistema de atencdo a saude para o SUS, sendo descrito
como modelo para promocdo de equidade na oferta de servigos. Esse Programa
difundiu-se em ambito nacional a partir de 1996, constituindo-se em modalidade de
atencdo primaria que trabalhava com o principio da territorialidade, atuando em uma
area adscrita (at¢ mil familias ou 4500 pessoas) e com uma equipe minima composta
por 01 médico, 01 enfermeiro, 01 odontdlogo, 01 técnico de higiene dental, 02 técnicos

de enfermagem e 06 agentes comunitarios de satde. Essa equipe tem a familia como sua
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unidade nuclear de atuacao, busca uma integragdo com a comunidade na qual se insere e
da énfase a prevencao e a educacao em saude (GOLDBAUM, et al. 2005).

Como estratégia de fortalecimento da atencdo bésica, o Ministério da Saude
publica, em 25 de janeiro de 2008, a portaria GM n° 154 criando os Nucleos de Apoio a
Saude da Familia — NASF, o que possibilita a ampliagdo da equipe minima com a
insercdo de novos profissionais da saude, inclusive das areas mais diretamente
envolvidas com a assisténcia a pessoa com deficiéncia (fisioterapeuta, fonoaudidlogo,
psicologo, terapeuta ocupacional etc).

Embora historicamente essas profissdes nao tenham tradi¢do em desenvolver
suas praticas no espaco comunitario, o que refor¢a a necessidade de pesquisas nessa
area, ¢ preciso considerar a sua inclusdo ao buscar uma mudanca no modelo assistencial
de saude que inclua novas praticas. Apesar de ndo ter carater exclusivo para a
reabilitacdo, dentre as varias competéncias e responsabilidades de todos os profissionais
que compdem o NASF — e que devem ser desenvolvidas em conjunto com as equipes de
SF — estdo descritas varias metas e agcdes em prevencao, reabilitacdo e inclusdo social da
pessoa com deficiéncia.

O modelo de atencdo a pessoa com deficiéncia ainda vigente — pautado na
concentragdo de entidades governamentais ¢ ndo governamentais de “acolhimento” em
institui¢des, bem como, em servicos especializados de reabilitagdo em pontos centrais
do espaco urbano, com uma logica totalmente voltada a abordagem técnica, mecanicista
— ndo responde as necessidades da pessoa com deficiéncia (SASSAKI, 2002). Na
maioria dos casos, a pessoa com deficiéncia s6 “¢ levada” a esses servigos de
reabilitagdo quando ¢ ultrapassado determinado nivel de tolerancia da sua condig¢do de
exclusdo ou quando surge alguma nova condi¢do, que facilite o acesso. Embora a
estratégia de amplia¢do das equipes minimas de SF tenha em sua proposta a inclusao da
pessoa com deficiéncia, poder-se-4 ndo garantir o melhoramento do nivel de
resolutividade desses servigos, a medida que ndo se romper com o paradigma
mecanicista que inspirou as velhas praticas em saiide ancoradas apenas na dimensdo
fisica. Ou seja, corre-se o risco de ocorrer o que Ribeiro (2002) chamou de “reprodu¢do
de velhas praticas em novos espagos”.

Queiroz (2003) desenvolveu a tese central de que a inadequagdo do paradigma
mecanicista, para dar conta da satide da populacdo em geral, tem um papel significativo
nas varias crises do setor de satde. Afirma que a iniciativa de pesquisar as experiéncias

praticas que procuram ampliar os conceitos de satide e doenca, incluindo neles as
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dimensdes socioculturais e psicoldgicas, significa trazer a luz a um problema que,
apesar das inimeras evidéncias que comprovam suas virtudes epistemoldgicas, ainda
ndo conseguiu se posicionar claramente como um novo paradigma cientifico. As novas
experiéncias em saude podem ser interpretadas a luz da perspectiva holistica, na qual o
paradigma positivista ¢ gradualmente superado por outro, ainda sem nome, baseado em
uma postura mais integradora diante da realidade (QUEIROZ, 2003).

Silveira (2000), médica pesquisadora, discutindo sua propria experiéncia
antropologica com uma comunidade, confessa as limitacdes da formacao cartesiana das
disciplinas cientificas no que concerne ao conhecimento do ser humano, especialmente

no tocante ao seu bem-estar e ao seu sofrimento:

[...] percebi o quanto a pratica médica esta longe de ser satisfatoria
para os pacientes enquanto permanecer alheia as nuances e aos
significados culturais da doenca ¢ indiferente ao desencontro de seus

proprios codigos com os dos pacientes (SILVEIRA, 2000 p. 95).

As limitagdes das abordagens puramente técnicas se tornam mais evidentes,
sobretudo quando se trata de pessoas com condi¢des cronicas, pois estas afetam varios
aspectos das suas vidas e requerem um distanciamento do modelo de cuidados em
saude, centrado nas condigdes agudas (intervencdes pontuais). A compreensdo da
experiéncia da cronicidade passa pela compreensdo da vida e da “perspectiva do
paciente” (HERZLICH, 2004). Assim, enfatizando a dimensdo subjetiva pode-se
melhorar a comunicacdo a medida que se identifica as diferentes percepcdes entre os
profissionais, os adoecidos e os demais atores envolvidos no processo da enfermidade,
relacionando essas incongruéncias aos resultados de aderéncia, respostas ao tratamento,
satisfacao e uso dos servigos de saude (CANESQUI, 2007). Neste sentido, dar voz a
pessoa com deficiéncia possibilitou apreender como ela vivencia a sua condi¢do, bem
como identificar algumas lacunas entre as suas necessidades e a oferta de servigos de
saude.

Camargo (2000), analisando a relagdo médico-paciente, aborda a necessidade do
médico direcionar seu olhar para além da doenca e dos sintomas que o paciente
apresenta, compreendendo-o enquanto sujeito constituido historicamente, com crencas e
valores que podem ser diferentes dos seus. De outra forma, familiares, cuidadores e a

pessoa com deficiéncia podem ndo se adequar as orientacdes dadas pelos profissionais,
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pois eles nao sdo passivos diante das recomendagdes, mas as reinterpretam segundo os
referenciais praticos, materiais e simbolicos proprios do seu grupo social e

singularizados pela sua experiéncia. Nesse sentido Camargo (2000) esclarece:

[...] as diferengas dos conhecimentos sobre doenga e saude, bem como
sobre a deficiéncia, refletem as diversas realidades socio-historicas e
influenciam as formas de vivenciar essas condigdes. [...] é possivel
supor que se os profissionais ligados a satide levassem em conta o
nivel sociocultural dos seus interlocutores, bem como suas crengas,
valores e expectativas, as dificuldades em relagdo a compreensdo ¢ a
aceitagdo das prescrigdes poderiam ser minimizadas. [...] muitas
vezes, 0s sujeitos envolvidos no processo terapéutico ndo estdo atentos
para a influéncia do imaginario social, de suas concepcles e
preconceitos em relagdo a deficiéncia, bem como da imagem que

fazem de si mesmos. (p. 15-16).

O desafio na consolidacdo do SUS refere-se inevitavelmente a reconciliagao
entre uma clinica que dimensiona o carater individual e subjetivo da doenga e o saber
contido nas ciéncias sociais, como sugere Queiroz (2003). No interior deste contexto
estd colocada também a questdo da pessoa deficiente, pois como foi destacado na
abertura deste capitulo, ndo existem dois sistemas paralelos, um para o doente, outro
para a pessoa com deficiéncia.

A tentativa de adotar uma abordagem integral que possibilite perceber o ser
humano em sua totalidade de acordo com a Organizacdo Mundial de Satide - OMS e a
organizagdo Panamericana de Satde - OPAS pode ser considerada o ponto fraco das
reformas implementadas no setor através do SUS.

Na construgdo dessa nova abordagem busca-se integrar os servigos da atengao
basica como estratégia de organizagdo, onde os olhares, de varios atores identificam e
compreendem as necessidades da populagdo adscrita e intervém junto a familia,
comunidade e servigos de saude, na solucdo dos problemas das pessoas, inclusive
aquelas com deficiéncia. Nesse contexto de reformas, o momento atual pode ser
oportuno para repensar a organizagdo da assisténcia em saude atrelada a garantir

cidadania as pessoas com deficiéncia.
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2.2 A experiéncia da deficiéncia fisica

As deficiéncias podem ser classificadas quanto a disfuncdo - fisica, mental,
auditiva, visual, multipla; quanto a origem - congénita ou adquirida; quanto a duracdo -
temporaria ou permanente; quanto ao progndstico - progressiva € ndo progressiva e;
sobretudo quanto a temporalidade - aguda ou cronica (MATTOS, 2003). O estudo
abordou a deficiéncia fisica (congénita ou adquirida) que ¢ permanente e, portanto
constitui-se em uma condicao cronica.

Segundo Canesqui (2007), a cronicidade ¢ um dispositivo conceitual biomédico
e, especialmente, clinico que se refere a impoténcia na cura. A autora faz uma anélise
do termo, e afirma que a cronicidade ¢ um conceito da sociedade ocidental para se
referir as condigdes de satde que podem ser gerenciadas, mas ndo curadas que, de certo
modo, podem interferir em varias dimensdes da vida do adoecido e no seu entorno. Para
esse estudo se concebe entdo a relagdo, permeada por caracteristicas comuns, entre a
deficiéncia fisica e a cronicidade, pois ambas provocam limitacdes a pessoa no
desempenho das atividades por um periodo longo podendo marcar, assim, o seu
cotidiano. Neste sentido Maruyama (2004), ao estudar a experiéncia de pessoas com
ostomias - considerada uma deficiéncia (BRASIL, 2004) - afirma que essa condi¢ao tem
implicacgdes fisicas e dimensdes morais, uma vez que afeta a corporalidade e a vida
moral, os sentimentos e a auto-representacao da pessoa.

Porém ¢ preciso esclarecer que, apesar da deficiéncia, na maioria das vezes,
apresentar uma estreita relacdo com uma doenga ou até mesmo estar associada a uma
seqlicla de um processo morbido de longa duragdo, tecnicamente, ela ndo pode ser
atrelada a doenga. Oliver, et al. (2004) considera a distin¢do entre uma e outra e afirma
que a abordagem médica confunde deficiéncia com doenca e parece ignorar que a satde
das pessoas com deficiéncia ndo tém necessariamente algo errado que precisa ser
corrigido.

Todavia, aproximando a experiéncia da enfermidade em justaposicdo a da
deficiéncia, pode-se considerar processos similares no sentido de que ambos comportam
uma dimensdo bioldgica, mas sdo também frutos de um processo de estruturacido e
simbolismo decorrentes de interagdes sociais imediatas e mais amplas, seja com o grupo
e/ou no contexto nos quais nasceu, cresceu, ficou doente e/ou deficiente. Nesse sentido,

pode-se apropriar dos estudos de Alves (2003), em que o autor assume:
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[...] a interpretagcdo que as pessoas elaboram para uma dada
experiéncia de enfermidade é o resultado dos diferentes meios pelos
quais elas adquirem seus conhecimentos médicos. Tais conhecimentos
sdo diferentes entre as pessoas, por serem originados em situagdes

biograficas determinadas (p. 267).

Assim o autor considera que o sentido da enfermidade pode variar de acordo
com o contexto econdmico e cultural, mas apesar dessa varia¢do sociocultural quanto ao
sentido, ha fundamentalmente, uma dimensao da experiéncia que ¢ estritamente pessoal.
Assim, a deficiéncia ¢ uma construgdo social, para além das determinagdes bioldgicas,
ou seja, a deficiéncia orgénica ndo se constitui a Unica caracteristica para a producdo da
identidade das pessoas, mas como afirma Dallabrida (2007), ¢ marca fundamental na
construcdo dessas identidades, ndo podendo prescindir dos processos sociais pelos quais
elas passam. Assim a deficiéncia estd imbuida de um significado produzido a partir de
uma heranca sociocultural e esta contida no extrato de sua historia (MAZZONI, 2003).

Esta abordagem, que valoriza o significado e o sentido da deficiéncia, influencia
a forma de ateng@o as pessoas com limitagcdes oriundas da deficiéncia, dentro de uma
sociedade. Também estd relacionada com a maneira como essa sociedade esta
organizada, claramente exemplificada por Mazzoni (2003), quando afirma que as
deficiéncias cognitivas s80 mais evidenciadas num grupo humano urbano, sujeito a
interacdo constante com distintas tecnologias, do que em um grupo humano rural, em
um ambiente no qual as distintas habilidades fisicas também séo valorizadas (p.14). De
forma semelhante, Shuttleworth e Kasnitz (2004) afirmam que nao sao as diferencas
fisicas, cognitivas ou comportamentais que levam a incapacidade, mas um ambiente
socio-cultural que ndo levou em conta essas diferencas. Nesse sentido, Groce (1999)
aponta que os recursos que qualquer sociedade aloca para a pessoa com deficiéncia
dependerao do papel antecipado que a mesma poderda desempenhar como adulto,
podendo influenciar na forma como a deficiéncia ¢ vivenciada.

Ao discutir a historia herdada pelas pessoas com algum tipo de enfermidade
Alves (2003), destaca que o carater intersubjetivo da enfermidade pressupde a
existéncia de certos parametros ou quadros de referéncia gracas aos quais € construido o
significado da experiéncia e que sdo internalizados pela pessoa através de processos
concretos de interacdo social. Neste aspecto, os padrdes culturais que as pessoas

utilizam para interpretar um dado episddio de doenga sdo criagdes sociais, ou seja, sdo
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formados a partir de processos de definicdo e interpretacdo construidos
intersubjetivamente.
Nao obstante, Barsaglini (2007), ao estudar a experiéncia de uma condicao

cronica, conclui:

Na singular trajetoria de vida do adoecido entrecruzam elementos
culturais e sociais, estruturais e subjetivos, materiais e simbolicos,
historicamente construidos, que informam, delimitam e imprimem
sentido a sua experiéncia que, embora subjetiva, comporta ¢
transcende os planos individual, situacional e imediato

(BARSAGLINI, 2007 p. 83).

Os estudos de Adam e Herzlich, (2001) concluiram que a linguagem utilizada
por essas pessoas para exprimir-se a respeito da saude e da doenga, para interpretar suas
causas, manifestagdes e conseqiiéncias, nao ¢ uma linguagem do corpo: € uma
linguagem da pessoa em relacdo com a sociedade (grifo do autor). Sendo assim, essas
pessoas possuem uma legitimidade natural e irrefutdvel para transmitir seus proprios
significados as instancias que lidam direta ou indiretamente com ela, como a sociedade,
os educadores, os pesquisadores € o poder publico (ALVES, 2003). Nesse sentido
reforca-se também a pertinéncia em abordar a deficiéncia na perspectiva de seus
portadores, que podem confirmar com mais propriedade aquilo que ¢ transmitido pela
cultura da deficiéncia no grupo pesquisado.

A ocorréncia de uma deficiéncia adquirida pode ser vivenciada como uma
ruptura biografica, entendida a partir do conceito de Bury (1982), como as modifica¢des
na identidade, na estrutura dos significados, nas relagdes e na organizagdo concreta da
vida, impostas por uma condicdo cronica. Envolve ainda, questionamentos e
explicacdes sobre o sentido da existéncia, da auto-imagem, do auto-conceito, aliado a
um esfor¢o de reestruturagao biografica. Canesqui (2007), se referindo a doenga para

interpretar o mesmo conceito afirma ser:

[...] uma experiéncia na qual as estruturas da vida cotidiana, seus
significados e as formas de conhecimento em que se apdiam, sofrem
rupturas, conduzindo o enfermo a mobilizar recursos de diferentes
ordens para enfrentar a nova situagdo, que inclui o repensar a sua

biografia e auto-imagem (CANESQUI 2007 p. 28).
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No entanto, conforme a mesma autora, para as deficiéncias congénitas ou
adquiridas na infancia, o conceito de ruptura biografica ndo se aplica da mesma forma,
pois essas dao lugar, segundo Willians (2000); Carricaburu e pierret (1995), a uma
continuidade em vez de ruptura, incluindo elementos de confirmac¢do ou de reforgco
biografico.

Outra dimensdo importante da experiéncia da deficiéncia ¢ a aceitagdo dessa
condicdo cronica. Mazzoni (2003) assegura que esse processo ocorre de maneiras
distintas e cita o caso de Carolyn Vash, uma pesquisadora americana e também
deficiente que afirma: considera-se que o tornar-se deficiente tem o poder de provocar
toda a gama de emog¢des humanas: do medo, raiva e tristeza, até o alivio e mesmo a
alegria (p.34). Mas complementa que a deficiéncia pode, também, ser acolhida como
um fator positivo para o desenvolvimento da pessoa. De forma semelhante, Albrecht et.
al (2008), analisando a experiéncia da deficiéncia entre imigrantes europeus (devido a
destituicdo por guerra, escassez, desastres naturais, conflitos civis e pela busca de uma
vida melhor) confirmou que a conversao religiosa apos a ocorréncia da deficiéncia fazia
com que esta fosse interpretada positivamente.

Nesse sentido, ¢ apropriada a vivéncia da enfermidade citada por Adam e
Herzlich (2001), como “libertadora”, quando possibilita a fuga de um papel social
repressor de sua individualidade e longe de representar apenas uma série de destruigdes,
permite reencontrar o verdadeiro sentido da vida. Contudo, pode também significar uma
vivéncia “destrutiva” se a partir da interrup¢do provocada pela mesma ao desempenho
de seus papéis ndo conseguir visualizar nenhuma possibilidade de reconstruir sua
identidade, dependente inteiramente da integracao social. A autora discute ainda a
doenca como “oficio” onde o doente valoriza e preserva sua identidade social pela luta
contra a doenca, equivalendo a uma atividade profissional.

Corroborando essa classificagdo, Laplantine (2004) afirma que a doenca pode
ser explicada como “resignacdo” e “resisténcia”’. No primeiro caso, refere-se a um
horror que convém assumir até os limites do possivel e que ndo exige qualquer
justificacdo, o que se aproxima do que Cantoni (1968) definiu como conformismo, ou

seja:

A atitude do homem de fugir dos riscos da responsabilidade pessoal
para escolher determinado codigo de conduta que lhe prescreva quase

ritualmente, os gestos que deve fazer, os pensamentos que deve ter,
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as atitudes que deve assumir. O conflito do individuo contemporaneo
estd justamente nesta alternativa ndo resolvida entre uma liberdade
individual que impde riscos, soliddo, tormentos e uma abdicacao de
sua liberdade, rentincia que oferece em compensagdo a garantia de
uma vida social bem ordenada sem soliddo e sem perturbagao interior

de sentir-se excecao, fora da lei (CANTONI, 1968 p. 92).

No segundo caso, da doenga como “resisténcia”, ha uma valoracdo maxima da
vida, mesmo que essa esteja totalmente desprovida do minimo de qualidade. Viver
apesar ¢ acima de tudo. Aceita-se plenamente até o ultimo momento sem pensar em
sucumbir, buscando sempre produzir a vida apesar do sofrimento (LAPLANTINE,
2004).

A vivéncia da deficiéncia, de uma forma ou de outra, somente ¢ compreendida
na totalidade da vida do seu portador. Assim considera-se essencial analisar a
deficiéncia por outros niveis de investigagdo considerando a dimensdo subjetiva, mas
sempre reportada aos variados contextos socio-culturais em que se inserem.

Nos estudos sobre a experiéncia da condi¢do crdnica, sobretudo da deficiéncia
fisica, ¢ imperioso analisar também a dimensdo social do corpo. Sobre este ultimo

ponto, Ferreira (1994), afirma que:

O corpo ¢ o reflexo da sociedade, ndo sendo possivel conceber
processos exclusivamente bioldgicos, instrumentais e estéticos no
comportamento humano. Ao corpo se aplicam sentimentos, discursos
e praticas que estdo na base de nossa vida social. O corpo ¢

emblematico de processos sociais (FERREIRA, 2004 p. 101).

A nogdo de identidade pessoal esta diretamente vinculada ao corpo, ja que este
funciona como um instrumento de proje¢dao do ser no espago sociocultural (SILVA,
2003). Assim, ¢ no corpo que a pessoa reconhece sua singularidade, partilhando
significados comuns a todo o grupo social. O reconhecimento do individuo é dado,
entdo, a partir da coeréncia encarnada em seu corpo — que possui uma estrutura
consistente, Unica e totalizante (SILVA, 2003 p. 6). Essa mesma autora alerta para a
importancia de ter em mente que as distintas posi¢des e concepcdes frente ao corpo
atingem e influenciam direta ou indiretamente, as visdes sobre o corpo deficiente. Em

geral, deficiente ¢ o que se apresenta como incomum, estranho e/ou inesperado, dentro
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de um grupo de pessoas inserido em determinadas normas, concepgdes e valores sociais.
Corroborando o mesmo sentido, Le Breton (1995), afirma que toda relacdo com o

mundo ¢ mediada pelo corpo, e:

[...] a convivéncia que se estabelece com o corpo durante a vida
cotidiana faz com que o mesmo desapareca do campo da consciéncia,
diluido em um quase automatismo dos rituais didrios [...] o corpo s6
volta a consciéncia do homem ocidental nos momentos de crise, de
excesso: dor, cansaco, feridas, impossibilidade fisica, gestagdo, etc.
[...] Assim o corpo € presente-ausente, a0 mesmo tempo em que € pivo
da inser¢@o do homem no tecido do mundo e operador “sine qua non”

de todas as praticas sociais (LE BRETON, 1995 p.121-124).

O corpo se evidencia na deficiéncia fisica. Nas analises das diferencas do corpo
estd a forte influéncia da teoria de Goffmann (1998), descrita por uma elaborada
compreensdo do estigma nas relacdes sociais. A origem do termo estigma ¢ da Grécia
Antiga, e de acordo com a teoria citada os gregos tinham um vasto conhecimento sobre
recursos visuais, o que levou aquele povo a criar o termo estigma para se referir a sinais
corporais com 0s quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou
mau sobre o status moral de quem os apresentava (GOFFMANN, 1998 p.5). A marca,
incluindo ai as condicdes fisicas, indicava que o contato com tais pessoas nao apenas
deveria ser evitado, mas poderia ser perigoso. Segundo esse autor, quando estamos na
presenca de um estranho tendemos a avalid-lo. Se encontrarmos nele atributos que o
tornem diferente dos outros de um grupo ao qual ele poderia pertencer tendemos a
estigmatiza-lo, a atribuir-lhe caracteristicas depreciativas. Isto ¢ o que se chama de
estigma.

A presenga de estigmas aponta para as seguintes caracteristicas sociologicas
(CAMARGQO, 2000): uma pessoa possui algum traco que faz com que ele seja visto no
seu grupo social somente por isso, o que acaba desviando a atenc¢do do restante de suas
qualidades constituindo o que Goffman (1998) denominou de identidade social
deteriorada.

Maciel (2004), estudando o estigma da lepra na Colémbia descreve o trabalho de
Diana Obregdn que chama a atengdo para a associagdo acentuada entre o estigma criado

e a cultura judaico-cristd, que vé os leprosos como herdeiros do estigma biblico.
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Segundo ela, ndo se encontram registros nas culturas mugulmanas que induzam a uma
segregacao obrigatoria as vitimas da doenga.

Portanto, a deficiéncia, como estereotipo de desvio, se encaixa também nos
grupos marginais produzidos por nossa sociedade (SILVA, 2003). Essa autora, ao
interpretar os estudos de Ribas, destaca que o estigma ndo estd na pessoa ou, nesse caso,
na deficiéncia que ela possa apresentar. Em sentido inverso, sdo os valores culturais
estabelecidos que permitem identificar quais pessoas estdo estigmatizadas. Uma pessoa
traz em si o estigma social da deficiéncia, contudo é estigmatizada porque se estabelece
que ela possui no corpo uma marca que a distingue pejorativamente das outras pessoas.

Todavia, Adam e Herzlich (2001) questionam a generalizagdo do modelo
goffmaniano afirmando que talvez os deficientes estejam mais preocupados com o
desempenho de suas tarefas didrias do que com a administragdo de uma identidade
ferida. Vao além ao questionar também a representacdo de Goffman sobre a pessoa
estigmatizada, assegurando a sua capacidade de negar o rétulo e se engajar em um
ativismo politico na tentativa de mudanca de valores dominantes. Nao ha, entdo,
padrdes rigidos, mas diferencas em que somente uma andlise de situagdes concretas
poderé evidenciar a ocorréncia ou ndo da estigmatizagao.

E plausivel a idéia de que a pessoa com deficiéncia fisica compreende que sua
condi¢do estd evidenciada na sua imagem corporal alterada com base nos demais
componentes do grupo social, porém como afirma Maruyama (2004), essa condi¢do de
diferente pode também se revelar como o fio que conduz essas pessoas a re-significagdo
do sentido da vida.

Para o estudo da experiéncia da deficiéncia fisica, foco dessa pesquisa, foi
abordada também a perspectiva do cuidador de forma complementar a andlise, ou seja,
para lembrar situagdes vivenciadas relacionadas a deficiéncia. Nos estudos sobre essa
populagdo, a figura do cuidador se revela como um componente importante. Variando
conforme grau de dependéncia, em geral, a maioria das pessoas com deficiéncia institui
uma relagdo de vinculo duradouro com a pessoa cuidadora, seja ela um ente familiar ou
uma pessoa a principio estranha, mas dado o processo continuo do cuidado, estarad
interagindo na dindmica familiar e social da pessoa com deficiéncia e, portanto,
provocando influéncias em sua experiéncia.

A defini¢ao de cuidador é muito discutida. Muitas vezes vem a ser um membro
da familia que prové cuidados ao paciente, outrora foi definido como a pessoa que

residia com o paciente e que atuasse no cuidado por mais de seis meses, ou ainda, como
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o principal responsavel por prover ou coordenar os recursos requeridos pelo paciente
(CASSIS, et al. 2007).

Para Hora, et al. (2005), o cuidador familiar ou informal ¢ alguém da familia ou
afim, sem formagao na area de saude, que estd cuidando de um ente familiar e, portanto,
pressupde-se que tenha cumplicidade e compromisso com a pessoa cuidada. Pode ser
ele categorizado em primadrio (ou principal) e secundario, a depender da maior ou menor
intensidade com que presta cuidados ao ente familiar

Em caso de incapacidade, a dependéncia produz a necessidade de a pessoa
recorrer a ajuda humana e/ou técnica para realizar as atividades da vida didria. A
dependéncia total também ¢ um processo dinamico, que pode ser modificado ou até
evitado se houver ambiente e assisténcia adequados. Os estudos de Giamomin, et al.
(2005), sobre fatores associados as necessidades do cuidador entre idosos, apontam que
nos paises desenvolvidos, o cuidador ja ¢ assimilado como um parceiro da equipe de
saude, mas esse ainda ndo tem seu papel reconhecido no sistema de saude brasileiro,
sendo o cuidado de idosos, assim como na deficiéncia, mais comumente exercido no
ambito familiar. Deste modo, a familia € tida como cuidadora natural, diferente de
outras realidades que optam pela institucionalizacdo dos entes envelhecidos e/ou
deficientes. Seja no atendimento das necessidades dos dependentes, seja nas atividades
de vida didria ou de cuidados com a saude, a relacdo do cuidador com a pessoa cuidada,
pode trazer um desequilibrio intrafamiliar porque a deficiéncia influencia a dindmica da
familia, e, reciprocamente, as condi¢des desse desequilibrio podem influenciar também
os sentidos da experiéncia da deficiéncia.

Rodrigues, et al. (2001), discutem a questdo de género na atitude de cuidar,
destacando que tradicionalmente, no ambito privado, a familia ¢ reconhecida como a
fonte de cuidados de longa durag@o para essas pessoas, ¢ a figura feminina ¢ eleita como
agente desse cuidado. Esse autor destaca ainda que, no caso de conjuges, os papéis de
cuidadores, freqiientemente, sao modificados dentro do casamento, € os coOnjuges
acabam vivenciando os mesmos problemas do paciente, tais como: mudanga no estilo
de vida, depressdo, frustracdo, trabalho extra, problemas de comunicacdo, perda da
independéncia, da confianga e da concentragdo, sentimentos de inutilidade e de solidao.

Azevedo e Santos (2006), analisando os significados do cuidar no cotidiano de
cuidadores/familiares que compartilham o cuidado domiciliar de pessoas com

deficiéncias fisicas por lesdo medular traumatica, desvelou:
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[...] um cuidador (d)eficiente, voltado para o cuidar de uma pessoa
também com deficiéncia, tida como invalida, e esse cuidar realizado
com muito sofrimento e privacdes, alicercado na culpa e na
religiosidade, suportado por ambigiiidade afetiva e marcado por
desgastantes mudangas socioeconomicas ¢ falta de suporte técnico-
institucional, para uma pratica que pressupde tantas especificidades.

(AZEVEDO e SANTOS, 2006 p.770).

Considerando essa ‘“simbiose” na experiéncia do cuidador e da pessoa com
deficiéncia, os estudos nessa area, assim como os servigos de saude devem incorporar o
cuidador como um legitimo informante nesse processo e, sobretudo, dispor de um
acolhimento especifico, voltado a acessar informagdes mais satisfatorias.

Enfim, os reflexos no “conviver diario” tornaram o cuidador importante para
esse estudo a medida que sua relacdo com a pessoa deficiente durante a provisdo
continua dos cuidados pode influenciar a experiéncia dessa condigdo cronica.

Assim os objetivos desta pesquisa sao apresentados a seguir.
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3. OBJETIVOS:

Geral:

e Compreender a experiéncia da deficiéncia na perspectiva de deficientes

fisicos residentes em Varzea Grande - MT.

Especificos:

e Compreender os significados da deficiéncia expressos nas explicacdes sobre
a origem/causalidade atribuidas pelas pessoas com deficiéncia fisica;

e Identificar o impacto material e simbolico da deficiéncia fisica vivenciado no
cotidiano dos seus portadores;

e Descrever e analisar o gerenciamento e a expectativa em relagdo ao curso da
deficiéncia fisica;

e Identificar as formas de apoio mobilizadas na vivéncia cotidiana da
deficiéncia fisica, inclusive a relagdo com os servicos oficiais de satde;

e Analisar as variagdes na experiéncia da deficiéncia fisica, segundo a
influéncia dos fatores género, ciclo da vida, atividade atual, tipo de

deficiéncia.
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4. CAPITULO II - REFERENCIAL TEORICO METODOLOGICO

Para abordarmos o assunto, utilizamos o referencial tedrico e conceitual da
fenomenologia a partir de conceitos como experiéncia biografica, mundo da vida
cotidiana, interagdo face-a-face, estoque de conhecimentos a mao, subjetividade e
intersubjetividade. Além disso, recorremos a literatura especifica sobre a deficiéncia e
principalmente aquela relacionada a experiéncia da cronicidade.

Para Victora, et al. (2000) a selecdo das técnicas e a analise dos dados devem
estar associadas ao referencial tedrico escolhido. Sem a presenca da teoria para
acompanhar nossos passos, caminhamos num labirinto escuro. Assim a teoria ilumina e
nos ajuda a conhecer o solo onde pisamos (p.75). No sentido do pensamento da autora,
e no contexto da pesquisa qualitativa, esse estudo parte da linha de pensamento
compreensiva e dentro dela a corrente tedrica fenomenoldgica considerada, dentro das
ciéncias sociais, a sociologia da vida cotidiana (MINAYO, 2006). Este tipo de
sociologia tem Alfred Schultz como seu representante mais significativo, o qual da
consisténcia sociologica aos principios filoséficos de Edmund Husserl, criando assim a
teoria e 0 método para a abordagem da realidade social (MINAYO, 2006).

Para esse estudo utilizou-se o termo “pessoa” em detrimento de outras
referéncias (como individuo ou sujeito. etc), ancorado na contribuicdo analitica de
Duarte (2002) que apdia-se na perspectiva da “construcao social da pessoa” de Marcel
Mauss, para avaliar a importante diferenca cultural entre os termos, presente na
caracterizacdo das formas diferenciais de experiéncia da satide e da doenga entre as
classes populares. Para além das consideragdes sobre o uso da terminologia,
reconheceu-se a legitimidade natural da pessoa com deficiéncia para tratar sem
nenhuma intermediacdo, de qualquer assunto relacionado a sua condigdo numa
interacao direta com o pesquisador, que, por sua vez, deu validade aos significados da
realidade captada no cotidiano dessas pessoas. Nesse sentido, utilizamos um conjunto
especifico de conceitos relacionados com a informacao social, orientado pela concepgao
de Berger & Luckman (1985) de que a analise fenomenoldgica da experiéncia subjetiva
da vida cotidiana abstém-se de qualquer hipotese causal ou genética, assim como de
afirmacdes relativas ao status ontoldgico dos fendmenos analisados. Schultz (1979)
reforca que a fenomenologia se ocupa da realidade cognitiva incorporada aos processos

de experiéncias humanas subjetivas.
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A vida cotidiana apresenta-se como uma realidade interpretada pelos homens e
subjetivamente dotada de sentido para eles na medida em que forma um mundo
coerente (BERGER E LUCKMAN1985). Alves (2003) reforca que todo significado so
é légico para um individuo porque é socioculturalmente legitimado pelos seus
semelhantes (p.7).

A abordagem da vida cotidiana trabalha com o fato de que as pessoas se situam
no mundo com suas angustias e preocupacdes, em intersubjetividade com seus
semelhantes (companheiros, predecessores, sucessores, € contemporaneos) € isso
constitui a existéncia social, por isso, o espaco e o tempo privilegiados nessa teoria sao
a vida presente e a relacdo face a face (MINAYO, 2006). Assim, a vida cotidiana ¢
orientada por conhecimentos do senso comum, ou seja, abstra¢des elaboradas sobre
fatos interpretados na dimensao cotidiana.

O pensamento de Edmund Husserl, interpretado por Schultz (1979), afirma que
todas as experiéncias diretas de seres humanos sdo experiéncias em, ¢ de, seu mundo da

vida; elas o compdem, sdo dirigidas e testadas nele. O autor complementa:

O mundo da vida ¢ toda a esfera das experiéncias cotidianas, dire¢des
e agoes, através das quais os individuos lidam com seus interesses e
negocios, manipulando objetos, tratando com pessoas, concebendo e

realizando planos (SCHULTZ, 1979 p.16).

Em relacdo a necessidade de se considerar a individualidade, esse mesmo autor,
afirma que a pessoa se encontra, em qualquer momento, numa situacdo biografica
determinada. Nesse sentido, duas pessoas jamais poderiam vivenciar a mesma situagao
da mesma forma. Acima de tudo, cada uma chegou a essa situacdo atual, tendo em
mente seus proprios propositos e objetivos e avalia sua situacao de acordo com isso, €
esses propoésitos e a avaliagdo correspondente estdo enraizados no seu passado, na
historia singular de sua vida. Berger e Luckman (1985) sustentam que a realidade da
vida apresenta-se a pessoa como um mundo intersubjetivo, um mundo em que se
participa juntamente com outras pessoas. Esse mundo seria tao real para os outros como
para ela, ndo podendo estar na vida cotidiana sem estar continuamente em intera¢ao
(partilhando) ¢ comunicagdo com os outros. Para esses autores a sociedade é uma
realidade ao mesmo tempo objetiva e subjetiva, e qualquer adequada compreensao

teorica relativa a ela deve abranger ambos estes aspectos (p. 173), pois essas



42

dimensdes influenciam o que eles chamam de “o mundo da vida cotidiana”, onde a
realidade ¢ interpretada pelos homens e subjetivamente dotada de sentido para eles na
medida em que forma um mundo coerente.

Schultz (1979) advoga que o mundo da vida cotidiana significa o mundo
intersubjetivo que existia muito antes do nosso conhecimento, vivenciado e interpretado
por outros, como um mundo organizado e que agora ele se da a nossa experiéncia e
interpretacdo. Toda interpretacdo desse mundo se baseia num estoque de conhecimentos
anteriores a ele, as nossas proprias experiéncias e aquelas que nos sdo transmitidas por
nossos pais e professores, as quais na forma de conhecimento & mao, funcionam como
um cddigo de referéncia para interpretar a experiéncia atual em curso.

Camargo (2000) ao se referir a intersubjetividade alerta sobre um saber fazer nao
consciente, mas que ¢ partilhado pelos interlocutores, construido por interagdes
anteriores havendo por tras, todo um pressuposto cultural, ancorado nos saberes
comuns repartidos (p.29).

A abordagem da experiéncia da deficiéncia adotada baseia-se principalmente nos
estudos de inspiragdo fenomenoldgica valendo-se das contribuicdes de Rabelo, et al.
(1999), que investigaram os transtornos mentais, que também se constituem condicdes
cronicas. No entanto, aproximando-se da proposta de Hunt, et al. (1998) para quem a
experiéncia de enfermidades crdonicas (que se transpds para a deficiéncia) ¢
influenciada: pelo curso dessa condi¢do; pela persisténcia de construtos prévios (ideias,
crengas) levando a constantes explicagdes e reinterpretacdes ao longo do convivio com
essa condi¢do; e pelo ambiente social expresso pelas circunstincias da vida diaria dos
sujeitos € na sua inser¢do na estrutura social. Enfim, entende-se haver multiplas
influéncias na constru¢do da experiéncia, admitindo uma rela¢do de influéncia circular
entre elementos objetivos e subjetivos, materiais e simbolicos, de modo que a
experiéncia ndo serd considerada apenas biograficamente, mas conectada ao contexto
sociocultural.

Ciente da impossibilidade da neutralidade da pesquisa cientifica, buscou-se
investigar levando-se em consideracdo ndo s6 a experiéncia prévia do autor com o
objeto, mas também a experiéncia da deficiéncia fisica construida a partir da vida
cotidiana da pessoa com deficiéncia, objeto desse estudo. Assim, partindo desses
pressupostos, adentramos ao campo de pesquisa deparando-nos com pessoas com
deficiéncia e com os modos como se organiza sua experiéncia em seu cotidiano,

partilhando-os com outras pessoas através de processos intersubjetivos que forneceram
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estruturas e significagdes da maneira pela qual aquela realidade foi e é construida,
permitindo assim que pudéssemos realizar uma leitura aproximada de tal realidade.

A operacionalizacdo da presente pesquisa ¢ apresentada a seguir.

4.1 Metodologia

A metodologia deve ser coerente com a op¢do teorica do pesquisador. Assim,
por se tratar de um trabalho que envolve crengas, valores e sentidos, optamos pelo
estudo exploratério e qualitativo que se mostrou adequado a apreensdo do objeto de
investigacdo. A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares, pois ela
trabalha com o universo de significados, motivos, aspiragdes e atitudes (MINAYO,
1994), o que corresponde a um espaco mais profundo das relagdes, dos processos e dos
fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis.

Para Pope (2006), esse tipo de pesquisa ¢ comumente referida como
interpretativa, pois explora as compreensodes subjetivas das pessoas a respeito de sua
vida didria; esta relacionada aos significados que atribuem as suas experiéncias do
mundo social e de como compreendem esse mundo. Minayo (1996) esclarece que esses
significados ndo sdo impostos pelo pesquisador, mas surgem a partir da percepgdo dos
pesquisados. Assim, acreditamos que os achados dessa pesquisa foram os mais
proximos de explicar a realidade investigada, concebida como real porque foi
justamente originada no mundo do senso comum dos nossos informantes.

Nesse sentido, esse estudo da experiéncia da deficiéncia fisica, valorizou as
interagdes sociais face-a-face sem, contudo, desconsiderar nas analises as influéncias do
processo historico na formacdo daquele grupo social, considerando a insercdo dessa
experiéncia no conjunto de valores, crencgas e significados que medeiam as relagdes

sociais.
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4.2 Trabalho de campo

Como mencionado na justificativa deste trabalho, o pesquisador atua no referido
campo de pesquisa em atividades de docéncia, junto a Unidade Bésica de Saude — UBS
(campo dessa pesquisa), porém ndo diretamente com pessoas deficientes. Tal fato
propicia uma aproximag¢do com as pessoas da area selecionada para o estudo, o que ¢
sustentado por Minayo, et al. (2004) como primeira observagdo para o trabalho de
campo quando afirma que no trabalho qualitativo, a proximidade com os interlocutores,
longe de ser um inconveniente, € uma virtude (p. 274). Essa autora define trabalho de
campo como um recorte que o pesquisador faz em termos de espago, que representa
uma dada realidade a ser estudada a partir das concepgdes tedricas que fundamentam o
objeto da investigagao.

Apds a autorizagdo formal para entrada no campo, especificamente para essa
pesquisa, tivemos como estratégia de abordagem das pessoas com deficiéncia e
respectivos cuidadores, uma aproximacgdo gradual através de duas a trés visitas a seu
domicilio. Na primeira visita, foi explicada pormenorizadamente a proposta da
pesquisa, sobre o que se pretendia investigar, as possiveis contribui¢des, bem como o
carater voluntario da sua participagdo, e em caso de concordancia, solicitamos que
assinassem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (apéndice III),
sendo que as proximas visitas foram agendadas e as entrevistas efetuadas na residéncia.

Os procedimentos de coleta de dados foram aplicados pelo proprio pesquisador,
somente apos aprovagdo no Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Estado de
Saude de Mato Grosso, sob n° de protocolo 374/2008. Antes de cada procedimento de
entrevista, o entrevistador solicitou a permissdo para o processo de gravagdo das falas.
Os informantes foram identificados por nomes ficticios, sendo acessiveis apenas ao
pesquisador, numa relagdo de respeito efetivo pelos mesmos e suas manifestagoes.

Outros dados emergiram de momentos informais, expressos nas manifestacdes
verbais e ndo verbais, e, sobretudo da observacdo do ambiente comunitario, integrados e
explorados nas estratégias de andlises. Esses dados foram registrados em diario de

campo.



45

4.3 Procedimentos técnicos e instrumentos de coleta de dados

Diante da complexidade para se compreender a multiplicidade de influéncias na
experiéncia da deficiéncia, utilizou-se uma mescla de recursos metodologicos
qualitativos, justificando a nao contraposi¢do entre eles, pois a medida que se
complementam permitem compreender em maior profundidade a dinamica interna desse
fendmeno. Nesse sentido, valeu-se da estratégia da triangulagdo (MINAYO, et al.
2005), para a coleta e analise dos dados coletados nessa pesquisa.

Dentre os varios tipos de estratégias de triangulagdo - de dados, de
investigadores, de teorias e de metodologias - pela classificagdo de Denzin em 1989 in:
MINAYO, et al. (2005), optou-se pela triangulagdo de dados e métodos que se referem
ao uso de diferentes fontes na convic¢do de que, dessa maneira, podiamos ter uma maior
riqueza e fidelidade das informagdes. Portanto, diante dos objetivos dessa investigacao,
optou-se por utilizar as seguintes técnicas: entrevistas (estruturadas e semi-estruturadas
e conversas informais), observagdo direta, consulta a documentos internos da UBS
referentes a populacdo adscrita e organizagdo dos servigos.

A entrevista, tida por Queiroz (1987) como a forma mais antiga e mais difundida
de coleta de dados orais, foi imprescindivel para o trabalho de campo e se inseriu como
meio de conhecer fatos relatados pelos sujeitos dessa pesquisa. Através dela, pudemos
obter dados objetivos e, principalmente, dados subjetivos quando se tratava de valores,

atitudes, opinides, etc.

Entrevista estruturada: (apéndice Ia):

Foi aplicado formuldrio fechado para todos os informantes para a sua
caracterizacdo contendo dados sécio-demograficos. Este foi preenchido pelo proprio
pesquisador no primeiro encontro apos os esclarecimentos necessarios e a subscri¢do do
TCLE. Os informantes ndao foram identificados pelo nome, mas por codigos,

resguardando preceitos éticos de pesquisas com seres humanos.

Entrevistas semi-estruturadas (apéndices Ila, IIb):

Foram direcionadas por temas previamente estabelecidos, em um roteiro. Os
temas foram desdobrados e explorados durante a entrevista em fun¢do das respostas
emitidas. Buscou-se encontrar a coletividade a partir do individuo, ancorado no

pensamento de Queiroz (1987), que sustenta que 0 que existe de individual e Unico
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numa pessoa é excedido, em todos os seus aspectos, por uma infinidade de influéncias
que nela se cruzam (p. (283).

As entrevistas foram realizadas com as pessoas com deficiéncia (apéndice Ila) e
seus respectivos cuidadores (apéndice IIb) em momentos diferentes e em separado. O
local para realizagdo das entrevistas foi a propria residéncia do entrevistado ¢ foram
conduzidas na perspectiva de explorar ao maximo as “falas” dos informantes no esforco
para identificar os diferentes significados presentes naquele grupo.

Ao ser apresentado pelo ACS tivemos a preocupacdo de esclarecer que nao
pertenciamos a qualquer instituigdo de satide do municipio, como forma de evitar
expectativas equivocadas que fossem além dos objetivos da presente pesquisa. Nesse
sentido, foi util a apresentagdo da carteira da UFMT como documento pessoal
comprovando a veracidade da informacao.

Foram realizadas, em média, duas a trés entrevistas com cada informante —
sendo a segunda conduzida a partir do roteiro tematico — que foram gravadas em
equipamento de dudio digital e transcritas posteriormente. As outras que se fizeram
necessarias foram realizadas para esclarecimentos e aprofundamento de pontos que se
mostraram indispensaveis e anotadas em didrio de campo. Nesse sentido, reiteramos a
importancia das conversas “informais” como fonte de informacdes de grande valor

analitico, para essa pesquisa.

Observacao direta:

Através desta técnica acompanhou-se pontualmente os informantes, isto é, por
meio de visitas esporadicas a area adscrita para observar os comportamentos € as
interagdes cotidianas na comunidade e nas residéncias dos informantes. Nessa logica,
foi realizada observacao direta na dinamica domiciliar, aproximando-se da rotina desse
ambiente. Segundo Minayo (2004), a técnica da observacdo direta se da através do
contato direto do pesquisador com o fendmeno observado para obter informagdes sobre
a realidade dos atores em seus proprios contextos. Os dados coletados durante o
procedimento da observagdo direta foram registrados em diario de campo de forma
cronoldgica, fiel e detalhada de cada visita ao campo, independente do fato de terem
sido usadas outras técnicas de pesquisas para coleta na mesma visita.

Além dos dados primdrios obtidos através das entrevistas e da observacao direta,
buscou-se ainda fontes secundarias no esforco da ampliagdo dos dados, como

documentos publicos sobre a deficiéncia fisica que deram suporte ao trabalho, como
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elencados a seguir. Portarias do Ministério da Saude: Portaria n°154 de 25/01/2008
(BRASIL, 2008), que regulamentam a criacdo desses nucleos de apoio a Saude da
Familia; Portaria n° 818 de 05/06/2001 (BRASIL, 2001), que regulamenta a criagdo das
redes estaduais de assisténcia a Pessoa com Deficiéncia; Portaria n° 1.890, de
18/12/1997(BRASIL, 1997), que institui o Cadastro Nacional dos Estabelecimentos de
Satide do Brasil — CNES), Indicadores de Saude do Municipio de Varzea Grande
(DATASUS, 2008), Plano Municipal de Educacao/2008 (Varzea Grande, 2008), que
trata da implantacdo da coordenadoria de educacdo especial, documentos internos
referentes ao planejamento na UBS - plano de agdo da referida UBS, que foram
contrastadas com as outras informagdes colhidas, favorecendo a triangulacdo e o

aprofundamento das analises dos dados.

4.4 Organizacio e técnica de analise dos dados

Analise, na sua esséncia, significa decompor o texto em fragmentos
fundamentais, recortando claramente seus diversos componentes para utilizagdo do que
¢ compativel com a sintese que se busca (QUEIROZ, 1987). Minayo (2006) aponta para
trés finalidades nesta fase: estabelecer uma compreensao dos dados coletados; confirmar
ou ndo os pressupostos da pesquisa e/ou responder as questdes formuladas e ampliar o
conhecimento sobre o assunto pesquisado, articulando-o ao contexto cultural do qual faz
parte. Essas finalidades sdo complementares em termos dessa pesquisa.

Considerando que as fases da pesquisa qualitativa ndo sdo momentos estanques,
circunscritos no tempo, a organiza¢do dos dados foi feita a partir de uma composi¢ao
geral (diferentes origens) realizada a medida que as informacgdes da pesquisa de campo
foram se somando, permitindo que a justaposicdo dos depoimentos revelasse uma
coeréncia de sentidos (VICTORA, et al. 2002). Assim, houve a sobreposi¢ao de
algumas fases permitindo uma retro-alimentagdo e possibilitando a defini¢do dos
referidos “pesos” conferidos a cada tipo de dado coletado.

A categorizacdo tematica dos dados se deu a partir dos recortes das falas de
acordo com as caracteristicas e semelhancas, sendo representativas e pertinentes a
unidades de andlise. Assim, adotou-se para esse estudo, uma matriz categdrica com base
nos objetivos ajustados para o objeto desta pesquisa: conceito e significados da

deficiéncia, explicacdes causais, cotidiano e percepgdes, 0 corpo € o estigma, relagdo
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com o servigo saude, cuidador e outros tipos de apoio, impacto da deficiéncia e
perspectivas futuras, e variacdes da experiéncia da deficiéncia fisica.

O processo de andlise de dados teve inicio durante a fase de coleta, pois
instantaneamente a esse procedimento, os dados sofrem algum nivel de andlise para
serem categorizados e agrupados em unidades maiores. Porém, esse processo teve seu
ponto maximo a partir da leitura exaustiva das informacgdes coletadas, identificando
temas recorrentes e significativos em consonancia com os objetivos desse estudo. Tais
informagdes foram submetidas ao recurso metodoldgico da andlise tematica (BARDIN,
1994, MINAYO, 2006), ndo na sua forma tradicional, em que ¢ feita a contagem de
freqiiéncia das unidades de significados, mas através da presenca de determinados temas
que podem denotar o pensamento coletivo expresso no discurso individual. Esses temas
refletem estruturas de pensamento coletivo daquele grupo como, por exemplo, valores
de referéncia e modelos de comportamentos presentes ou subjacentes ao discurso.
Conforme advoga Minayo (2006), a anélise tematica consiste em descobrir 0s nicleos
de sentido que compde uma comunicacdo, cuja presenca ou frequéncia signifiquem
alguma coisa para o objeto analitico visado (p.316).

Para essa autora, a operacionaliza¢do da analise tematica deve desdobrar-se em
trés etapas: a primeira ¢ a fase de pré-analise - onde se determinam a unidade de registro
(palavra-chave ou frase), a unidade de contexto (delimitagdo do contexto de
compreensdo da unidade de registro), os recortes, a forma de categorizagdo, a
modalidade de codificagdo e os conceitos tedricos mais gerais que orientam a analise.

A segunda ¢ a fase de exploracao do material que consiste na busca de categorias
que sao expressoes ou palavras significativas em funcdo das quais o conteudo de uma
fala ¢ organizado. Essa fase subdivide-se em novas fases do trabalho do pesquisador que
sdo: recortar as unidades de registros indicados como relevantes na pré-analise e, por
ultimo, classificar e agregar os dados, escolhendo as categorias tedricas ou empiricas,
responsaveis pela especificacdo dos temas.

A terceira e ultima fase da andlise tematica, ¢ o tratamento e interpretagdo dos
dados obtidos — interpretagdo a partir do quadro teérico desenhado inicialmente, abrindo
outras pistas em torno de novas dimensoes tedricas e interpretativas (MINAYO, 2006).
A autora chama a aten¢ao para o risco, nessa fase, de quanto maior for a familiaridade
do pesquisador em relagdo aquilo que ele estd pesquisando, maior podera ser sua ilusdo

de que os resultados sejam 6bvios numa primeira visao.
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4.5 Area de abrangéncia da pesquisa

O estudo foi realizado numa area de abrangéncia de trés equipes da Estratégia de
Satde da Familia (ESF) que compartilham uma unica unidade fisica — Unidade Bésica
de Saude - UBS do sudoeste do municipio de Varzea Grande-MT. A inclusdo de trés
equipes se justificou pela necessidade de ter potenciais informantes para a pesquisa, o
que foi verificado em levantamentos exploratérios preliminares.

As pessoas com deficiéncia foram identificadas pelo cadastro das familias na
Unidade Basica de Saude, portanto fazendo parte do seu mapeamento territorial, que
compreende varios bairros localizados na regido sudoeste do municipio de Varzea
Grande, estado de Mato Grosso.

Viarzea Grande ¢ o segundo maior municipio do estado de Mato Grosso e tem
sua origem ligada as a¢des empreendidas pelo governo provincial em fungdo da Guerra
do Paraguai. Em 1867, em plena guerra, o presidente da provincia de Mato Grosso,
Couto de Magalhaes, ordenou a prisao de todos os paraguaios encontrados na capital
(Cuiabd) e cercanias e criou o acampamento militar na outra margem do rio, para onde
os enviou. Essa regido até entdo era ocupada pelos indios Guands e por alguns poucos e
pobres lavradores. Dai a denominagao "Varzea Grande dos Guanas” primeiro nome do
Municipio (VARZEA GRANDE, 2008).

Com a Lei Estadual n° 145, de 08 de abril de 1896, Varzea Grande foi o terceiro
distrito de Cuiaba criado com esta denominagdo. Quase 50 anos depois, mais
precisamente em 1942 no governo do interventor Julio Miiller inaugurou-se a primeira
ponte unindo Cuiaba a Varzea Grande, o que aumentou significativamente seu comércio
com a capital. O desenvolvimento da cidade foi ainda impulsionado pela instalagao da
energia elétrica, em 1945. Viarzea Grande conquistou sua emancipacdo politico-
administrativa em 1948 quando foi transformado em municipio pela Lei Estadual n°
126, de 23 de setembro do mesmo ano, de autoria do deputado Licinio Monteiro no
governo de Arnaldo de Figueiredo, que nomeou o vérzea-grandense major Gongalo
Romao de Figueiredo para exercer o cargo de prefeito, até que se realizassem elei¢des
(VARZEA GRANDE, 2008).

Segundo o historiador Ubaldo Monteiro (1977) o varzea-grandense ¢
descendente das camadas populares, humildes, em especial da regido proxima ao que
hoje ¢ a cidade de Nossa Senhora do Livramento. Esse autor ao descrever essa

populagdo no final dos anos 70, afirma: 0 varzea-grandense € simples por principio,
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acomodado ao sistema de vida dos seus antecessores, adotando 0s mesmos costumes,
religido, modos de falar, habitos particulares, trajes comuns e diversdes proprias (p.
99). Porém destaca um processo de transformag¢do em curso, vinculado a juventude
urbana, imposta por influéncias do radio e da televisdo comum em todas as cidades do
mundo. Todavia alguns costumes permanecem vivos em algumas comunidades mais
tracionais (Passagem da Concei¢ao, Campo do Negro, Sdo Gongalo, Guarita, Vila de
Bom Sucesso, Capela do Pissardo, Capao Grande, Souza Lima, Praia Grande, Pai
André, Limpo Grande e Engordador), como por exemplo, a peixada preparada na beira
do rio, aos domingos, servida ao ar livre enquanto se divertem nas praias do rio Cuiaba.

Localizado na regido Centro-Sul Mato-Grossense a seis quilometros da Capital,
possui um territorio de 938,057 km? Faz limites com as cidades de Cuiaba, Acorizal,
Jangada, Santo Antonio do Leverger e Nossa Senhora do Livramento. Situado no
relevo da baixada do rio Paraguai e calha do rio Cuiab4a, com clima tropical continental
tipo quente sub-umido, solo predominantemente de argila avermelhada, principalmente
na faixa marginal do Rio Cuiaba. Sua vegetacdo ¢ composta por savana arborea aberta
(cerrado), capoeira e mata ciliar (VARZEA GRANDE, 2008).

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE (2007),
a populagdo residente em Varzea Grande ¢ de 230.307 mil habitantes. Do total da
populagdo adulta 84.911 mil sdo homens e 85.830 mil sdo mulheres. Tem uma
densidade populacional de 245,6 hab./km?, sendo que 98,14% dos habitantes compdem
a populagio urbana e 1,86% a populagio rural. Apresenta um Indice de
Desenvolvimento Humano — IDH de 0,903 para a educagao; 0,693 para renda; 0,773
para longevidade; e 0,790 como IDH municipal (IBGE, 2007).

Nao ha nos dados oficiais do Municipio a prevaléncia de pessoas com
deficiéncia fisica. Dados estimados da Organizagdo Mundial de Satide - OMS, apontam
que, em tempos de paz, 10% da populagdo de qualquer Pais é portadora de algum tipo
de deficiéncia, assim distribuidas: 5% deficiéncia mental; 2% deficiéncia fisica; 1,5
deficiéncia auditiva; 0,5 deficiéncia visual; e 1% deficiéncia multipla (OMS, 2000).
Segundo o ultimo senso do IBGE, existe uma massa populacional da ordem de 14,3%
de portadores de deficiéncia no Brasil (IBGE, 2007).

Vérzea Grande ¢ predominantemente comercial e industrial, tendo apenas
agricultura de subsisténcia, apresentando um Produto Interno Bruto - PIB per capita de

8.329,00 Reais/ano, com 13 Agéncias financeiras e com um fundo de participacdo dos
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municipios — FPM no valor de aproximadamente 25.597.048,22 reais para o ano de
2006 (IBGE, 2007).

O réapido crescimento do Municipio, principalmente apds o seu primeiro
centenario, estd ligado a grande imigragdo e a cessdo, pela prefeitura, de areas para a
instalacdo de industrias na regido que constitui, juntamente com a capital, o principal
polo industrial do estado. O transporte publico ¢ feito por dnibus coletivo e taxis, além
de micro-0nibus e moto-taxi, sendo conurbado com sua vizinha Cuiaba. Conta também
com um modernizado aeroporto, que recebe aproximadamente 900.000 passageiros/ano
(VARZEA GRANDE, 2008).

O municipio ¢ formado pela conjuncao de 107 bairros. Seu indice de esperanca
de vida ¢ de 71,4 anos, com uma taxa de alfabetizacdo de 91%, indice de freqiiéncia
escolar de 0, 889. No quesito educagdo, a rede publica de ensino conta com 62 Escolas
Municipais de ensino basico — EMEB, 13 Centros de Educacdo Infantil - CEI e 07
creches conveniadas. Conforme dados do IBGE (2007), neste mesmo ano houve 41.623
matriculas no Ensino Fundamental e 12.832 matriculas no Ensino Médio, contando com
1.842 docentes no Ensino Fundamental e 570 no Ensino Médio. Conforme dados do
diario de campo, levantados junto a Secretaria Municipal de Educacdo, a partir de 2005,
0 Municipio implantou a coordenadoria de educacdo especial instituindo o programa de
inclusdo do aluno com deficiéncia na rede de ensino regular, criando salas
multifuncionais nas escolas (cinco at¢ o momento). Conta ainda com um Centro
Municipal de atendimento especializado e de apoio a inclusdo, composto por uma
equipe multiprofissional com a fun¢do de acompanhamento e refor¢o pedagogico as
criangas especiais que freqiientam o ensino regular. Toda essa rede de educagdo especial
abrange, atualmente, 531 alunos especiais matriculados.

Quanto ao sistema de satide, o Municipio apresenta uma rede de servicos de
satide com 44 estabelecimentos, sendo 34 desses do Sistema Unico de Satde — SUS,
totalizando 424 leitos para internagdo. Desses, 130 leitos sdo publicos e 294 leitos sdo
em estabelecimentos privados de satde, em sua maioria conveniados com o SUS
(IBGE, 2007). Conta ainda com 03 policlinicas, 01 centro de reabilitacdo, 01 centro de
especialidades médicas e de diagndstico, 01 centro de referéncia regional em saude da
mulher, 11 ambulatérios basicos de saude (posto de saude), seis equipes do Programa de
Agentes Comunitarios de Saide — PACS e 12 Equipes de Satde da Familia distribuidas

em quatro Unidades Bésicas de Saude, com uma cobertura aproximada de 21,61% da
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populacdo total (BRASIL, 2008), sendo a Unidade do Sudoeste de Varzea Grande a
regido onde foi realizada essa pesquisa.

Dados colhidos por ocasido das visitas a algumas entidades confirmam a
existéncia de instituicdes ndo governamentais de apoio as pessoas com deficiéncia fisica
no Municipio.

Identificamos a associacao Pestalozzi com 210 matriculados acima de quatorze
anos, com as mais diversas deficiéncias, sendo que muitos apresentam debilidades
motoras associadas.

Ha, ainda com uma associac¢do de deficientes fisicos em funcionamento ha trés
anos com aproximadamente 600 associados. Com a missao de ser um apoio social, essa
entidade ¢ mantida com recursos proprios, eventos filantropicos e doacdes e, apesar das
dificuldades, desenvolve cursos de capacitagdo profissional (corte e costura, bordado em
chinelo, pintura em tecido, etc), oferta apoio juridico e busca o acesso dos seus
associados aos servigos publicos.

Todavia, foi constatado que nenhum dos informantes dessa pesquisa faz parte de
qualquer uma dessas associacdes.

O Municipio conta ainda com um Centro de Habilitagdo Profissional, que
oferece cursos profissionalizantes, destinados exclusivamente a atender pessoas com

deficiéncia mental, porém algumas apresentam defici€éncias motoras associadas.

4.6 Universo da pesquisa

As trés Equipes de Satde da Familia do sudoeste de Varzea Grande tém apenas
05 anos de existéncia e funcionam compartilhando a mesma Unidade Basica de Saude —
UBS, cuja area de abrangéncia compreende 10 bairros daquela regido. Cada uma das
trés equipes ¢ responsavel por sua respectiva populagdo adscrita de aproximadamente
1000 familias e ¢ formada por um quadro minimo de 12 profissionais (01 médico, 01
enfermeiro, 01 odont6logo, 02 técnicos de enfermagem, 01 técnico de higiene dental e
06 agentes comunitarios de saude). Todas as familias sdo cadastradas na UBS e
identificadas quanto aos indicadores epidemiologicos (hipertensos, diabéticos,

gestantes, pessoas com deficiéncia, etc.).
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A maioria dos bairros que compoe a area de abrangéncia € fruto de ocupagdes de
pessoas oriundas das mais diversas localidades do estado e do pais, sendo que muitas
residéncias ainda aguardam regularizagdo por parte do poder publico. A maioria ndo
conta com saneamento basico, sendo poucas ruas pavimentadas. Tem um comércio em
ascensdo composto por aproximadamente 17 mercearias, 24 bares ¢ 01 farmacia. Na
area de abrangéncia foi identificada ainda uma fabrica de tijolos (ceramica) e uma de
colchdes, que absorve pequena parcela da mao-de-obra disponivel naquela comunidade.
Conta com uma unidade de distribuicdo de 4gua com fornecimento em dias alternados,
na maior parte da area. Quanto ao servigo de energia elétrica, 0 mesmo esta presente na
maioria das ruas, porém € muito comum a presenga de ligacdes elétricas clandestinas, os
chamados “gatos”. Conta ainda com transporte coletivo apenas nas imediagdes de uma
principal avenida que ¢ transversal a toda a area de abrangéncia. Conta com 12 igrejas
espalhadas nos dez bairros, sendo 04 catélicas e 08 evangélicas.

Segundo dados colhidos junto a liderangas comunitarias, essa grande area teve
sua origem com a criacdo do bairro “Engordador”, o mais antigo. A principio esse
bairro foi formado por moradores ribeirinhos do rio Cuiabd, recebendo um contingente
de migrantes das mais variadas regides do Pais, por ocasido da construg¢do do aeroporto
na cidade em 1956, que se encontra relativamente proximo, absorvendo boa parte dos
trabalhadores da 4rea, geralmente locados em servicos de baixa qualificacao
profissional (servicos bracais).

No momento da coleta de dados, a comunidade encontrava-se euforica com as
obras de saneamento basico trazidas pelo Programa de Aceleragdo do Crescimento —
PAC do governo federal, sobre as quais cada morador tinha uma historia para contar
sempre especulando e dimensionando o tamanho daquela e, segundo eles, das varias
obras que o novo prefeito iria construir na area. Contudo, pairava também a
preocupagdo de que as novas obras de estruturagdo do bairro pudessem forcar os
moradores a regularizarem as situagdes das proprias casas, tanto fisicas (dgua, energia
elétrica, calcadas, aterramento de fossas, etc) como tributarias (Imposto Predial e
Territorial Urbano - IPTU). E importante lembrar ainda que a fase de coleta de dados
coincidiu com o periodo eleitoral, o que pode explicar, em parte a referida
movimentagao.

Os sujeitos da pesquisas foram elencados em dois segmentos: o primeiro

composto pelas pessoas com deficiéncia fisica e o segundo por seus respectivos
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cuidadores, sendo os primeiros os informantes chave dessa pesquisa. Para sele¢do dos
mesmos foram definidos os seguintes critérios:

e Pessoas com deficiéncia: deficiéncia fisica, congénita ou adquirida, residentes na
area de abrangéncia da UBS do sudoeste de Varzea Grande, maiores de 18 anos,
de ambos os sexos. Foram excluidas da amostra pessoas com incapacidade para
a linguagem, cogni¢do ou oralidade, sendo eleitos apenas os que podiam
comunicar a propria experiéncia.

e Cuidadores: Os respectivos cuidadores, identificados junto ao informante do
segmento anterior, como sua referéncia para o apoio cotidiano, sendo eles
familiares ou ndo. Maiores de dezoito anos, de ambos o0s sexos € com

capacidade cognitiva.



55

5. CAPITULO III - APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

Neste capitulo serdo apresentados os dados de caracterizacdo dos informantes
(pessoas com deficiéncia e cuidadores), bem como a experiéncia da deficiéncia sob o
aspecto do conceito, causalidade, dos significados, do estigma, das rupturas e
perspectivas, dos servicos de satide, do apoio social e das variagdes na experiéncia da
deficiéncia fisica.

O total dos informantes da pesquisa foi de doze (12) pessoas com deficiéncia
fisica e quatro (4) cuidadores, conforme apresentado na figura 2. A participagao dos
cuidadores se justificou para complementar as informag¢des das pessoas com deficiéncia,
acrescentar detalhes sobre situa¢des vivenciadas, lembrar fatos ocorridos, além de ser
uma importante fonte de apoio que afeta a experiéncia da deficiéncia. Embora fosse
intengdo dessa pesquisa envolver todos os cuidadores, nem sempre a pessoa com
deficiéncia fisica contava com esse apoio, conforme serd discutido mais adiante em

topico especifico deste estudo.

5.1 Caracterizacao dos informantes da pesquisa

O primeiro conflito identificado no trabalho de campo foi a identificagdo dos
informantes (pessoas com deficiéncia) a partir do cadastramento das familias que ¢
realizado pelo Agente Comunitario de Saide — ACS. O mesmo tem a atribuicao
especifica de cadastrar as familias e atualizar esses dados permanentemente,
identificando inclusive as pessoas e familias expostas a situagdes de risco (mapeamento
da area). Cada ESF deve cadastrar 100% das familias residentes em sua respectiva area,
ficando responsavel pelo registro dessas familias no sistema de informacao da atencao
basica - SIAB e no preenchimento do Prontuario Familiar.

O manual do SIAB instituido pelo Ministério da Satde (BRASIL, 2003) ¢ o
documento que vem disciplinar todo o registro de informacao a partir do cadastramento
das familias da éarea adscrita. H4, no rol de instrugdes para preenchimento das fichas
para coleta de dados durante cadastramento dessas familias, um campo para
identificacdo das pessoas com deficiéncia, denominado “doenca ou condi¢do referida”

(anexo II: ficha A/ parte 2/frente - cadastramento familiar). Nas informacdes
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complementares para preenchimento desse campo, o manual autoriza o ACS a
diagnosticar as pessoas com deficiéncia, caso nao seja referida pela familia, fornecendo

inclusive uma defini¢do adaptada de Werner (1994) para o que seja deficiéncia:

Deficiéncia ¢ o defeito ou condigdo fisica ou mental de duragdo longa
ou permanente que, de alguma forma, dificulta ou impede uma pessoa
da realizacdo de determinadas atividades cotidianas, escolares, de
trabalho ou de lazer. Isto inclui desde situacdes em que o individuo
consegue realizar sozinho todas as atividades que necessita, porém
com dificuldade ou através de adaptagdes, até aquelas em que o
individuo sempre precisa de ajuda nos cuidados pessoais e outras

atividades (BRASIL, 2003 p. 16).

Tal definicdo estd assentada na percepcdo da dimensdo funcional. Essas
observagdes dao conta de que, ao ser identificada pelo ACS, a deficiéncia configura-se
entre as doencgas ¢ esta legitimada pelo modelo biomédico de abordagem, ja que se
orienta apenas pela incapacidade, podendo provocar uma sub-notificagdo e,
conseqiientemente, manter estas pessoas a margem da aten¢ao dos servigos da UBS.

Se por um lado esta normatizado que esses grupos devam ser acompanhados de
forma diferenciada, por outro nao sdo definidos critérios diagnosticos, ficando entdo por
conta do ACS, a identificacdo das pessoas com deficiéncia naquela referida area de
abrangéncia.

E pertinente esclarecer que o codigo internacional de funcionalidade (CIF, 2001)
classifica a deficiéncia, destacando-a inclusive dos termos desvantagem e incapacidade
e levando em consideragdo quesitos como atividade e participagdo social. Estas
definicdes foram sendo construidas a partir da discussdo dos orgdos oficiais que as
consensuaram. Nesse sentido, os critérios empregados nas praticas dos ACS,
responsaveis pelo reconhecimento das pessoas com deficiéncia fisica por ocasido do
cadastramento, mereceriam uma investigagdo especifica, que, embora pertinente,

extrapola os objetivos desse estudo, mas como afirma Souza e Carneiro (2007):

[...] a caracterizagdo da deficiéncia requer uma ampla gama de
especificagdes técnicas, envolvendo desde aspectos atinentes a fungéo
organica comprometida, com seus varios subtipos, passando pelos

fatores de causacdo da doenca ou anormalidade, se congénita ou
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adquirida, e o grau de comprometimento funcional, até suas
conseqiiéncias em termos de risco, vulnerabilidade e dependéncia
social do individuo. Diagnostica-la constitui procedimento complexo

que requer conhecimento especializado (p. 74).

Assim, embora ciente dessa limitacdo, foi a partir dessa perspectiva e dos
critérios previamente definidos, que se elegeram os 12 informantes com deficiéncia
fisica para essa pesquisa, mesmo considerando que poderia ndo se tratar de todo o

universo de pessoas com deficiéncia fisica existente nas trés areas adscritas.
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Figura 2. Perfil dos informantes: Pessoas com deficiéncia segundo tipo, natureza, tempo de deficiéncia, sexo, idade, estado civil, grau de
instrucao, cor, renda, tipo de beneficio e religiao.

TEMPO DE ESTADO * GRAU DE COR RENDA TIPODE RELIGIAO
INFORMANTE TIPO NATUREZA DEFICIENCIA SEXO IDADE CIVIL INSTRUCAO (auto- (em BENEFICIO (auto-
(em anos) referida) salarios referida)
minimos)
RIS Amputacio  Adquirida GRS Fem 23 Separada L Parda 01 **BCP Catélico
fundamental - I
APOLO Amputacio Adquirida ZUCIE Masc 56 Separado A Negra 03 Assalariado Catolico
fundamental - I
o a5 7 anos Ensino -
AQUILES Amputacio Adquirida Masc 52 Casado fundamental - C Branca 05 Aposentado Catolico
ORFEU Amputacgio Adquirida 12 anos Masc 18 Solteiro  Ensino MédioI  Branca 04 **BCP Evangélico
DIONISIO . o . -
Deformidade Adquirida 6 anos Masc 54 Solteiro Analfabeto Branca 01 **BCP Catolico
] q 0 qa Ensino -
EROS Hemiplegia Adquirida 5 anos Masc 74 Vitvo Branca 04 **BCP Catolico
fundamental - I
ATENA Hemiplegia Adquirida 3 anos Fem 50 Separada Ensino Branca 01 **BCP Catolico
) fundamental - I
ARTEMIS Paraplegia Adquirida 15 anos Fem 62 Separada Analfabeta Branca 02 *BCP Catolico
ZEUS Paraplegia  Adquirida 22 anos Ma 54  Separad Ensino Negra 01 Aposentado  Catoli
plegi quiri sc ep ©  tindamental - I eg pose 0 olico
ICARO Paraplegia Adquirida 8 anos Masc 19 Separado Ensino MédioI Branca 03 **BCP Ateu
GLAUCOS Doenc¢a Adquirida 8 anos Masc 70 Casado Analfabeto Branca 01 Aposentado Catolico
reumatica
AFRODITE Poliomielite Adquirida LB Fem 38 Casada BN Branca 03 **BCP Evangélica

fundamental - 1

** Beneficio de Prestagdo Continuada
*QGrau de instrugdo: (C) completo, (I) incompleto
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Os informantes, de modo geral e conforme informacgdes coletadas no formulario
fechado apresentam um perfil cujas caracteristicas sdo: idade acima de 50 anos,
deficiéncia adquirida por doencgas cronicas ou causas externas (violéncias e acidentes),
separagdo apds periodo de unido estdvel, no maximo primeiro grau completo,
aposentado ou com acesso ao beneficio continuado do governo federal e com renda
familiar abaixo de trés salarios minimos. Sdo pessoas que, em seus discursos,
transmitiram seus enfrentamentos, alegrias, frustracdes, angustias e perspectivas de
vida.

A recorréncia da idade acima dos 50 anos pode estar associada a natureza
adquirida das deficiéncias, comum a todos os informantes da pesquisa, pois em sua
maioria foram acometidos na segunda metade da vida por doengas cronicas ou causas
externas (acidentes). A politica nacional da pessoa com deficiéncia do Ministério da
Satde reconhece que 70% dos casos de deficiéncia sdo evitdveis ou atenuaveis com a
adocdo de medidas apropriadas e oportunas destinadas a reduzir ou eliminar as causas
de deficiéncias (BRASIL, 1999). Dentre as estratégias estd o conhecimento da
prevaléncia de doengas cronicas potencialmente incapacitantes além de questdes
culturais regionais, que determinam a prevaléncia dessas doencgas, que deverdo ser

reconhecidas e consideradas nas estratégias de prevengdo. Conforme texto oficial:

A despeito de as doencas cronicas apresentarem uma alta
probabilidade de gerarem incapacidades, ndo configura objeto desta
Politica na sua prevencdo primaria, considerando que estdo sendo
contempladas em politicas especificas. No entanto, as doencas
cardiovasculares, a hipertensdo arterial, a insuficiéncia coronaria, as
doengas do aparelho respiratorio (como o enfisema), as doengas
metabolicas (com as diabetes mellitus e as nefropatias), as doengas
hematolégicas (a anemia falciforme, as hemoglobinopatias e as
hemofilias), bem como o reumatismo ¢ a hanseniase constituem
campo de intervengdo desta Politica a partir de desvantagens e

incapacidades delas decorrentes (BRASIL, 1999 p.7)

Outro fator importante ¢ o envelhecimento populacional brasileiro. O Brasil se

encontra em avancado estagio de transi¢do demografica e epidemiologica. H4 um
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importante desequilibrio entre as taxas de fecundidade e mortalidade resultando num
rapido envelhecimento populacional, o que aumentou consideravelmente o niimero de
doencas cronicas (NASRI, 2008). Em um pais com graves problemas sociais como o
Brasil, envelhecer, para a maioria, ¢ conviver com uma ou mais doengas cronicas que
debilita em certa medida sua capacidade funcional. Desta forma, com o envelhecimento
da populagdo, o principal grupo de deficientes concentra-se entre os idosos.

Este fendmeno exige uma reorganizacdo do sistema de satde, com vistas as
medidas preventivas, formacdo de recursos humanos qualificados para esse novo
contexto e, sobretudo a adog¢do e ampliagdo do modelo social da deficiéncia,
compartilhando entre a pessoa e a sociedade a responsabilidade pelas desvantagens
relacionadas a deficiéncia.

A deficiéncia por causas externas também foi recorrente no grupo estudado, o
que corrobora os achados de Souza e Carneiro (2007), que encontraram uma maior
concentracdo causal da deficiéncia fisica decorrente de acidentes de transito, de
trabalho, violéncia e de doencas cronicas, sobretudo entre os idosos.

Os acidentes e a violéncia no Brasil configuram um problema de satude publica
de grande magnitude e transcendéncia, que tem provocado forte impacto na morbidade
e na mortalidade da populacdo. Na ampla faixa etaria dos 5 aos 39 anos de idade, as
causas externas ocupam o primeiro lugar como causa de morte (BRASIL, 2001), com
preponderancia do sexo masculino, entendidas pela literatura como produto, em parte,
do comportamento, proprio deste género, no ambiente social que expde mais
drasticamente os homens aos especificos padrdes de agravos e morbimortalidade
(SCHRAIBER, et al. 2005). Esse cenério que se apresenta contribui para as estatisticas
da deficiéncia fisica, pois grande parte dos desfechos desses eventos deixa os mais
diversos tipos de seqiielas motoras, podendo levar a deficiéncia fisica. A Politica
Nacional de Reducdo da Morbimortalidade por Acidentes e Violéncias ao considerar
que se trata de um fendmeno de conceituacdo complexa, polissémica e controversa,
afirma que sdo resultantes de agdes ou omissdes humanas e de condicionantes técnicos e
sociais (BRASIL, 2001), portanto, evitaveis.

Outra caracteristica comum e que se destaca entre os informantes diz respeito
baixa escolarizacdo, em que se encontrou a maioria (7) com ensino fundamental

incompleto, quando nao analfabeto (5). Mesmo considerando que a baixa escolaridade ¢
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uma caracteristica daquela populagao (deficientes e nao deficientes) ndo se pode negar
as barreiras fisicas e sociais para inclusdo no ensino regular de quem apresenta uma
deficiéncia fisica. Na area geografica adscrita desse estudo constatou-se a existéncia de
quatro escolas, sendo que duas contam inclusive com programa de alfabetizacdo de
adultos, porém nenhuma conta com alunos especiais regularmente matriculados. A
Secretaria de Educacdo do Municipio tem em seu plano estratégico a inclusdo do
deficiente no ensino regular, como disciplina o Ministério da Educag¢do, porém a forma
timida como isso avanga ndo atingiu ainda os bairros mais periféricos. Pesquisadores
dessa tematica sao unanimes quanto aos beneficios da educagdo inclusiva para todos os
estudantes, inclusive para os ndo deficientes (OLIVER, et al. 2004, ARAUJO e
OMOTE, 2005, SASSAKI, 2002), todavia a grande dificuldade ¢ conciliar todos os
aspectos estruturais, profissionais, ergondmicos, socioecondomicos, etnoculturais, etc,
adequados as necessidades especiais para uma vida escolar comum.

Diante da natureza complexa das reacdes sociais as deficiéncias, o fendomeno da
inclusdo escolar requer mudangas nos cendrios sociais, com vistas a eliminacdo de
barreiras fisicas e psicossociais 0 que requer maior investimento em acessibilidade,
materiais pedagodgicos, proteses e oOrteses e tecnologias assistivas enfim, garantir
condig¢des para o aprendizado dessas pessoas. Como afirmam Aratijo e Omote (2005), 0
reconhecimento da deficiéncia de um aluno pode depender do ambiente no qual se
realiza a experiéncia escolar, mais do que das caracteristicas dele proprio (p. 246).

A questdo socio-econdmica também foi um dado que chamou a aten¢dao no
grupo estudado. A média da renda familiar ndo passou de 2,4 saldrios minimos, sendo
que a maioria conta com o Beneficio de Prestagio Continuada (BPC) do governo
federal como complementar e até como unica fonte de renda da familia. Sem divida um
elemento de forte influéncia na experiéncia da deficiéncia fisica, pois o acesso ao BPC
pode representar a entrada oficial na deficiéncia, ou seja, a imposi¢do do estatuto de
capacidade reduzida. Em fung¢do do impacto da incapacidade e da desvantagem, a
deficiéncia estd quase sempre em justaposi¢ao a pobreza, pois mesmo entre os pobres, €
geralmente reconhecido que portadores de deficiéncias sdo os membros mais pobres da
comunidade.

No Brasil, o estudo de Souza e Carneiro (2007) conclui que embora a deficiéncia

ndo seja um atributo da pobreza, é por ela influenciada, pois a ela se associa a maior
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proporcédo de pessoas com deficiéncia e com baixa escolarizagdo (p. 82); fato que ¢
corroborado por Groce (1999) ao informar que a estimativa do Banco Mundial ¢ que ha
um portador de deficiéncia em cada grupo de cinco pessoas mais pobres do mundo.
Nesse ciclo de deficiéncia e pobreza, os pobres sdo mais propensos a sofrerem de
deficiéncias em decorréncia da ma nutricdo, falta de cuidados médicos, moradias
precarias, acidentes de trabalho, violéncia, etc.

No Brasil, faz parte das politicas publicas, uma rede de protecao social instituida
para apoio daquelas pessoas com dificuldades de prover a propria subsisténcia que as

elegem como de direito a tais beneficios. Souza e Carneiro (2007) justificam:

[...] a incapacidade sinaliza para uma situagdo de dependéncia
e vulnerabilidade, que requer assisténcia ou apoio sistematico
voltado a “compensar” o déficit de capacidade funcional, de
forma a assegurar o desempenho de comportamentos e agdes

essenciais a subsisténcia do individuo (p.73).

Apesar de essencial para garantir as condi¢des minimas de vida das pessoas com
deficiéncia, os limites do alcance dessas politicas promovem uma inclusdo precéria e
segregativa a medida que fornecem o atestado de incapaz e fazem uma legitimagdo
perigosa, uma vez que politicas de compensacao, quase sempre, nao sao emancipatorias.

A Constitui¢ao Federal (1988), em seu artigo 203, inciso V, dispde: a garantia
de um salario minimo de beneficio mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso que
comprovem nao possuir meios de prover a propria manutencdo ou de té-la provida por
sua familia (p. 176). Esse artigo constitucional ¢ regulamentado pela Lei Organica da
Assisténcia Social - LOAS sob a lei 8742/93, recebendo o nome de Beneficio de
Prestagdo Continuada (BPC), estando previsto seu cancelamento em situagdes de
irregularidade, morte do beneficiado ou nos casos em que ele consiga meios de se
sustentar definitivamente, ou seja, um trabalho remunerado.

Nao ha davida que o BPC visa ndo apenas a integragdo da pessoa com
deficiéncia fisica, mas também garantir-lhe o minimo de dignidade e cidadania,
caracterizando assim um direito fundamental. Entretanto, o fato de ocorrer suspensao

durante a relagdo de trabalho remunerado, mesmo que provisdrio, poderad influenciar
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essas pessoas a se manterem sempre sob a tutela do Estado. Isso € claro no depoimento
de um informante de 52 anos, vitima de amputacdo de membro superior: ““gracas a
Deus eu saio, viajo e dirijo pra todo lado. Entdo eu ndo me sinto deficiente! S6 ndo
posso trabalhar, mas é porque eu estou encostado no beneficio (BPC), agora por lei eu
ndo posso fazer nada” (AQUILES).

O BPC ¢ uma estratégia da politica social no Brasil e constitui uma faceta da
transferéncia e distribuicdo de recursos importante no ambito da deficiéncia, Porém,
apresenta um carater ambiguo a medida que se torna mais uma preocupagao, pois €
constante o0 medo de perdé-lo. Como relata uma informante amputada de membro

inferior:

[...] fiquei sabendo que o beneficio pra deficiente que eu ganho ndo ¢
aposentadoria e que o governo pode tirar a qualquer hora. Eu acho que
tenho o direito de me aposentar, porque ai nao poderiam tirar mais de
mim, e quando eu falecesse iria pra minha filha. Mas eu s6 estou
encostada pelo amparo social pra pessoa deficiente [...] fui ao INSS,
mas me falaram que ndo tem jeito de me aposentar. Nao entendo
porque isso! Sera que eles acham que vai nascer outra perna em mim?

(IRIS, 23 anos, amputacio).

De fato, a associagdo entre deficiéncia e pobreza tem raizes em aspectos
estruturais da realidade brasileira (SOUZA E CARNEIRO, 2007), sendo o BPC e todo o
conjunto de legislagao expedida em prol do interesse da pessoa com deficiéncia um
sinal de que o Estado reconhece sua insuficiéncia para atuar com eficcia na prevenc¢ao
das deficiéncias e na promoc¢do da satde dessas pessoas. Desta forma, ¢ obrigado a
assumir o Onus de sua ineficiéncia, ou seja, suas conseqiiéncias, e assim, segue
provendo, mesmo que parcialmente, a ampliagdo da protecao social.

No grupo estudado, o acesso ao BPC estava sempre vinculado a condigao de
pobreza, sendo undnime a forma positiva como se concebem merecedores desse
beneficio, consistindo, em muitos casos, a Unica forma de escapar de mais privagdes e
caréncias. A inseguranga em relagdo ao BCP pode ser em fun¢do da desinformagao,

pois ndo conhecem totalmente os critérios através dos quais tém direito a ele. A
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experiéncia da deficiéncia fisica esta envolta em diferentes externalidades que podem
minorar ou exacerbar suas conseqiiéncias, sendo o BCP uma influéncia positiva do
ponto de vista material, mas que simbolicamente legitima a condig@o de deficiente.

A seguir, apresentamos o perfil individual dos informantes e por questdes éticas,
reiteramos que os nomes utilizados sdo ficticios e apesar da referéncia a mitologia grega
ndo tem carater analitico, apenas como pseudonimos.

ARTEMIS: 62 anos, com paraplegia adquirida ha quinze anos, usuaria de cadeira de
rodas, antes da deficiéncia foi costureira informal por vérios anos e assim conseguiu
sustentar, sozinha, seus trés filhos. E divorciada e mora com a filha e dois netos em casa
propria. Analfabeta, de cor branca (auto-referida), catdlica e com renda familiar de 04
saldrios minimos, incluindo o BPC. E proveniente de familia da zona rural do interior
do estado de Mato Grosso. Afirma ter sido abandonada pelo marido e tem como
cuidadora sua filha, a qual mora com a informante. Menciona que necessita fazer uma
cirurgia, mas atribui ao médico da UBS a ndo realiza¢do da mesma, porém mostra-se
indecisa quanto a vontade de ser submetida a essa cirurgia. Apresenta-se com aspecto
depressivo, com episddios de choro durante as entrevistas, e afirma que espera um fim
proximo. Abandonou a reabilitagdo fisica por iniciativa propria e relata nao ter mais
perspectiva na vida.

GLAUCOS: 70 anos, seqiielado de doenga reumatica adquirida, ha oito anos, faz uso
de bengala canadense unilateral. Relata ter trabalhado na roga por toda a vida adulta
quando comecou a desenvolver a doenca reumatica que o deixou impossibilitado de
trabalhar, vindo a conseguir o beneficio continuado aos 59 anos, sendo hoje sua tnica
fonte de renda. Nao tem filhos e mora com sua esposa, que também ¢ sua cuidadora, em
casa propria de apenas dois comodos situada em uma rua periférica do bairro.
Analfabeto, da cor branca (auto-referida), catédlico e afirma ter hipertensdo arterial sob
controle farmacolégico. E recorrente na afirmagdo de que a condugio de sua vida esta
nas maos de Deus, e que Nele confia (grifo do autor).

AFRODITE: 38 anos, com seqiiclas de poliomielite adquirida aos sete anos. Faz uso de
muletas bilaterais para se deslocar. Relata que sempre foi do lar, ¢ casada e vive junto
com o marido e uma filha de 12 anos em uma casa alugada. Estudou até a segunda série
do primeiro grau e cita uma renda familiar de trés saldrios minimos incluindo o BPC. E

da cor branca (auto-referida), evangélica tendo o componente religioso como a grande
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esperanca para solucao dos seus problemas. Encontra-se em forte crise de dores devido
a uma protese de quadril (colo de fémur), colocada ha quase 20 anos, que necessita de
nova cirurgia para sua substituicdo. Faz queixas a lentiddo e a falta de resolutividade
dos servigos publicos de saude. Relata que sente muita vergonha da sua condigdo e que
j& sofreu muito preconceito, por isso optou pelo isolamento social, vivendo limitada a
propria casa. Demonstra viver em processo depressivo, apresentou varios episodios de
choro durante entrevista e relata que por varios momentos ja pensou em suicidio.
Todavia afirma que por intersec¢do do pastor, Deus ja anunciou a sua cura que esta por
acontecer.

IRIS: 23 anos, vitima de cancer 6sseo na perna esquerda, sendo submetida 4 amputagio
de joelho hé cinco anos e fazendo uso de protese ha quatro anos. Antes do evento era
estudante cursando até sétima série do primeiro grau. Era casada ¢ morava com seu
marido e sua filha de cinco anos em uma casa alugada. Alega que foi abandonada pelo
marido apos, e por causa da deficiéncia. Atualmente ndo estuda, ndo trabalha e segundo
a mesma vive do BPC. E de cor parda (auto-referida), intitula-se catdlica ndo praticante,
e tem na filha e nas amigas do bairro seus poucos momentos de alegria. Alega que tem
uma boa vida social, contudo sente vergonha de sua deficiéncia a ponto de sempre
esconder a protese sob a calca jeans, condicdo primeira pra sair de casa. Em seu
discurso manifesta o desejo em novos projetos de vida, sobretudo em voltar pra escola.
ZEUS: 54 anos, com paraplegia adquirida em fun¢@o de um acidente de trabalho como
eletricista ha 22 anos, e desde entdo faz uso de cadeira de rodas. Relata que se separou
da esposa e dos filhos apos a deficiéncia. Mora sozinho em uma casa de dois comodos e
ndo tem cuidador. Estudou até segunda série do primeiro grau e vive da aposentadoria
por invalidez. E de cor negra (auto-referida), catdlico e queixa-se muito do fato de viver
sozinho. Sua cadeira de rodas o faz independente para pequenos deslocamentos no
interior da casa, pois sua rua ndo ¢ pavimentada e apresenta muitas barreiras
arquitetonicas que inviabilizam o transito em cadeira de rodas. Um anseio atual ¢é
adquirir uma motocicleta adaptada para retomar sua vida social.

EROS: 74 anos, vitima de seqiiclas graves adquiridas por acidente vascular cerebral
hemorragico (derrame) ha cinco anos, em decorréncia da hipertensao arterial sistémica.
Antes do desfecho da doenca, trabalhava como comerciante. E viavo e mora em um

quarto anexo a casa do mais novo dos cinco filhos. Tem o primeiro grau incompleto,
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com renda familiar de quatro salarios minimos, incluindo o BPC. Segundo seu relato,
passa a maior parte do tempo dentro do seu quarto que ele proprio adaptou para suas
necessidades, onde mantém seu fogdo, geladeira, guarda-roupas e cama. Faz uso
continuo de medicagdo para controle da hipertensdo arterial, dispensado pela UBS. E de
cor branca (auto-referida) e em seu discurso demonstra aflicdo por nao ter condigdes de
trabalhar, motivo pelo qual alega ndo ter mais perspectivas para sua vida. Reclama dos
servigos de saude, sobretudo do centro de reabilitacdo onde se tratou por dois anos,
vindo a desistir da reabilitagdo fisica por desejo proprio, pois segundo ele nio via
resultados efetivos.

APOLQO: 56 anos, vitima de acidente de trabalho ha aproximadamente vinte dias, no
qual perdeu a mao direita. E carpinteiro formalmente registrado. Divorciado (antes do
acidente), mora com um casal de filhos na casa que ele proprio construiu. Freqiientou
escola até terceira série do primeiro grau. Vive com o salario de carpinteiro que
continua recebendo integralmente apods o acidente. E de cor negra (auto-referida) e se
denomina catdlico. Faz uso de medicagdo controlada para hipertensdo arterial sistémica,
que conforme seu relato anda descompensada nos ultimos dias. Em seu discurso alega
que s6 conheceu o médico da UBS depois do acidente, pois agora freqiienta diariamente
a UBS, para realizagdo do curativo no pos-operatdrio do coto do punho direito, onde,
segundo 0 mesmo, ¢ bem acolhido.

AQUILES: 52 anos, com amputacdo de brago direito hd sete anos, decorrente de
acidente de trabalho em uma mineradora com maquina trituradora. E casado e vive em
casa propria com esposa e duas filhas menores. Concluiu o Ensino Fundamental e vive
com uma renda familiar de aproximadamente 04 saldrios minimos incluindo sua
aposentadoria por invalidez e os ganhos com o trabalho de cabeleireira da esposa que
tem um saldo de beleza na area externa da propria casa. E de cor branca (auto-referida),
catolico e ¢ lider comunitario (presidente de bairro eleito pelos moradores depois da sua
deficiéncia). Demonstra ser uma pessoa bem resolvida e suas maiores preocupagdes sao
com os problemas do bairro, entre eles os servigos prestados pela UBS, a qual, segundo
ele, necessita de mudancas profundas.

[CARO: 22 anos, paraplegia adquirida por perfuracio por arma de fogo, disparada
intencionalmente por uma pessoa de suas relagdes, aos quatorze anos de idade. Relata

que antes do acidente ndo gostava de freqiientar a escola, ficando mais na rua com os
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amigos. Casou e se divorciou depois do acidente. Cursou o primeiro grau completo, mas
atualmente estd fora da escola. Recebe o beneficio continuado do governo federal e
mora em casa propria juntamente com sua irma menor € sua mae que também ¢é
divorciada e trabalha de empregada doméstica. E de cor branca (auto-referida) e se
intitula ateu, porém em seu depoimento faz varias referéncias a Deus. Em seu discurso
exprime for¢a de vontade em melhorar sua qualidade de vida. Alega ficar triste com o
preconceito das pessoas e ndo gosta de sair em publico em funcao da cadeira de rodas. Teve
um inicio muito dificil e nesse periodo por varias vezes pensou em suicidio. Afirma que a
deficiéncia lhe tirou de um caminho cheio de ilicitudes e fez com que o mesmo revisse seus
valores diante da vida e das pessoas. Diz ter varios amigos, todos solidarios, que agora sao
sua maior riqueza. Gosta de musica eletronica, freqlienta as festas do bairro e abandonou,
por desejo proprio, o programa de reabilitacdo fisica alegando que poderia sozinho realizar
0S Mesmos exercicios em casa.

DIONISIO: 54 anos, deficiéncia adquirida por seqiielas motoras graves em fungio de
doenga neurolédgica (polirradicoloneurite alcoolica) hd seis anos. Relata que antes de
adoecer trabalhava fazendo “bicos” como ecletricista, mas em funcdo do alcoolismo
parou de trabalhar. E solteiro, ¢ mora com sua mie em uma casa, que alega ter
construido com o proprio trabalho. E analfabeto, desempregado e vive da aposentadoria
de sua mae, uma viuva que aos 82 anos que também necessita de cuidados devido a
vérias limitagdes fisicas e sensoriais. E de cor branca (auto-referida), catdlico e afirma
que fica entristecido com o preconceito que alega sofrer nas brincadeiras e atitudes dos
amigos. Apesar da suas limitagdes fisicas faz trabalhos de servigos gerais (limpeza) nos
bares da rua em que mora em troca de bebida alcoolica. Relata ainda que por varias
vezes ja pensou em suicidio que, afirma, se concretizara quando sua mae morrer.
ATENA: 53 anos, hipertensa de longa data, sem controle farmacologico regular, vindo
a sofrer acidente vascular cerebral (derrame) hd aproximadamente trés anos, ficando
com quadro de hemiplegia direita. Antes do desfecho de sua doenga trabalhava como
doméstica, porém nao se aposentou (ndo recolhia previdéncia) vivendo hoje do BPC.
Relata que mesmo hipertensa, nos finais de semana, fazia uso de alcool. Afirma “eu ndo
tomava o remédio todo dia e ainda bebia demais”. E divorciada, de cor branca (auto-
referida), catolica e mora sozinha em uma casa cedida pela sua filha. Freqiientou a

escola por apenas dois anos. Em seu discurso afirma que sente muita soliddo e
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manifesta o desejo de “arrumar um companheiro”. Participa de um programa de
tratamento para suas disfungdes fisicas no centro de reabilitagdo e afirma que o que
mais gosta sdo as pessoas que la conhece e com as quais se relaciona.

ORFEU: 18 anos, teve amputagdo de braco direito aos doze anos de idade, proveniente
de acidente por choque elétrico durante brincadeiras numa fabrica de tijolos em frente a
sua casa. Cursa a segunda série do segundo grau e tem planos em fazer faculdade de
Direito. E solteiro ¢ mora com seu tio que o assumiu depois da morte de seus pais
durante acidente de transito quando tinha ainda cinco anos de idade. Se auto-refere de
cor branca, evangélico e afirma que ja brigou muito na escola por causa de preconceitos.
Diz levar uma vida “normal” com muitos amigos e varias namoradas. Fez um programa
de reabilitacdo fisica e aguarda protetizacio do membro superior direito (brago

mecanico).



Figura 3. Perfil dos informantes: cuidadores segundo sexo, idade, estado civil, religido, grau de parentesco, grau de instrucdo, tempo de cuidado e
co-habitagao.

Ensino
HADES Fem 39 Separada Parda Catélica Filha Fundamental — I 15 anos

Sim

HEBE Fem 59 Casada Branca Catdlica Esposa Analfabeta 11 anos Sim

*Grau de instrugdo (C) completo, (I) incompleto
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Neste estudo, os quatro informantes-cuidadores pertencem ao nucleo familiar da
pessoa com deficiéncia, sendo uma filha, uma mae, uma esposa ¢ um pai. Todos
residindo com a pessoa cuidada, sendo responsaveis também pelos cuidados da casa e
ndo inseridos no mercado de trabalho formal, sendo que uma das informantes acumula,
ainda, a atividade de vendedora ambulante. Apesar desse numero reduzido, identificou-
se uma invariabilidade de género no grupo de informantes-cuidadores, ou seja, a
maioria sdo mulheres (apesar da ocorréncia de um cuidador-homem que ¢ um caso
atipico, pois a esposa estava inserida no mercado formal e o homem por estar afastado
do trabalho ha véarios anos, assumiu as tarefas do lar), seguindo a tendéncia observada
por Neri (2003) que confirma a responsabilidade feminina pelo cuidado. Os estudos de
Beck e Lopes (2007), sobre filhos com deficiéncia, apontam que no contexto brasileiro
o cuidador principal ¢ a mae, eleita como a pessoa da familia com o dever moral de
cuidar, sentindo-se nessa obrigacao, uma vez que o filho deficiente a elege como
protetora dentre os outros familiares. A cuidadora aceita passivamente a falta de
disponibilidade dos familiares, porque considera que a responsabilidade do cuidar é
exclusivamente sua (p. 671). Assim a mae ¢ apontada como a representante das
demandas médico-higiénistas no lar (LEITE e VASCONCELLOS, 2006). Sao pessoas
que assumiram essa posicdo por forca da conjuntura dos acontecimentos,
disponibilidade e pelas condi¢des intra-familiares.

Apesar de afirmarem que se sentiam adaptados a essa fungdo, foi identificado em
seus discursos que pela forma momentanea como se processaram os eventos, pelos fatos
terem ocorrido de modo inesperado e mesmo sem terem idéia do que € ser um cuidador,
sentiram-se responsaveis e assumiram naturalmente essa fungao.

Ao relatarem o cotidiano do cuidar, expressaram aspectos materiais para
desempenho do cuidado. A higiene pessoal como banho, escovagdo, eliminacdo das
excrecdes ¢ agravada pela falta de estrutura fisica (banheiro adaptado, cadeira de banho,
chuveiro com 4gua aquecida, etc) e de material de consumo (sabonete, creme dental,
fraldas, sondas, etc) o que remete a pensarmos que a sobrecarga imposta ao cuidador ¢
agravada pelas condigdes materiais. Os estudos de Floriani ¢ Schramm (2006), sobre
cuidadores de enfermos cronicos, apontam que em alguns paises existe uma
preocupacdo com a questdo da sobrecarga financeira da familia do paciente (cita a

recente disposicao do governo norte-americano em subsidiar com uma taxa fixa anual o



71

trabalho dos cuidadores). Existem programas estaduais nos Estados Unidos que
remuneram o cuidador. Ja a legislagao francesa prevé licenca de trés meses ao cuidador,
sem Onus no seu trabalho podendo, inclusive, incluir parte do tempo utilizado com esta
atividade, como horas de trabalho.

Nesse cotidiano do cuidador, constatou-se que as atividades desenvolvidas estao
relacionadas ao grau de dependéncia da pessoa com deficiéncia fisica. Quanto maior o
comprometimento fisico, maior a complexidade e maiores sdo as demandas de
procedimentos. As alteragdes de comportamento, comuns na deficiéncia fisica, também
comprometem o processo do cuidado, por falta de disposi¢do e de cooperagao,
acentuando as dificuldades e gerando ansiedade ao cuidador (PERLINI e FARO, 2005),

como revela o depoimento de uma cuidadora-filha de 39 anos:

[...] mas a mae € muito fechada e quando ela estd nervosa ndao pode
nem falar nada com ela. Ai deixo ela quieta no canto [...] as vezes
brigo com ela quando ndo quer tomar os remédios, ndo quer tomar
banho, fazer nada!. Mas ela ndo fala quase nada, guarda tudo e ndo
desabafa, entendeu? As vezes eu que fico angustiada porque pego ela

chorando e néo fala o que esta sentindo(HADES, 40 anos, cuidadora).

Ha que se considerar também que em muitos casos os cuidadores sdo pessoas
idosas e portando os mais diversos agravos a sua saude, elas ficam sobrecarregadas
pelas atividades de cuidadora que requerem constantes manejos e mobilizagdes que lhes
exigem grande esforco fisico.

A seguir apresentamos o perfil individual dos informantes-cuidadores e por
questdes éticas, reiteramos que os nomes utilizados sdo ficticios:

PROTEU (Cuidador): 46 anos, pai (adotivo) de ORFEU, casado, com ensino
fundamental, motorista de 6nibus afastado de suas fungdes had dois anos por problemas
na coluna vertebral, reside em casa propria de sete comodos. Com um tempo de cuidado
superior a oito anos, de cor branca (auto-referida), evangélico e com renda familiar de
quatro salarios minimos. Relata que foi membro efetivo do conselho escolar na escola

que ORFEU estuda, com o intuito de também acompanha-lo na fase de reintegragdo
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social. Apresenta-se como tutor, orientador de ORFEU, compartilhando inclusive varios
projetos pra vida futura do mesmo.
HADES (cuidadora): 39 anos, filha de ARTEMIS, solteira, cursou a quarta série do
primeiro grau, acumula a fun¢do de cuidadora e vendedora autonoma. Mora em casa
propria com sua mde ARTEMIS ha quinze anos. E de cor branca (auto-referida) com
renda familiar de dois salarios minimos, incluindo o beneficio de ARTEMIS. Se auto-
intitula catdlica e nunca participou de qualquer organizacdo social. Relata que dedica
sua vida ao cuidado de sua mae, ndo tendo projetos para sua vida pessoal. Sente falta de
apoio dos servicos de saude para orientd-la nos cuidados, sobretudo em como proceder
em caso de emergéncia com sua mae.
HEBE (Cuidadora): 59 anos, esposa de GLAUCOS, apresenta transtorno mental leve
(sic), casada, analfabeta e tem como unica fun¢do o cuidado do marido e também da
casa. Nao sabe informar onde nasceu lembrando apenas que foi em Minas Gerais. Mora
juntamente com seu esposo em casa propria de apenas dois comodos. Com tempo de
cuidado superior a onze anos. E da cor Branca (auto-referida) e tem uma renda de um
salario minimo proveniente do beneficio continuado do governo federal, recebido pelo
marido. E catélica e nunca participou de qualquer forma de organizagdo social. Relata
que vive em funcdo da deficiéncia do marido, ficando muito ansiosa quando o mesmo
se ausenta sozinho da casa.
REIA (cuidadora): 82 anos, reside em casa propria com seu filho DIONISIO e
apresenta varios problemas de satide - hipertensdo arterial sistémica, osteoartrose,
reducdo severa da visdo, diabetes mellitus e lombalgia. E viava, analfabeta, alega nao
conseguir mais fazer as tarefas da casa em funcdo da visdo deficitdria. Tem
aproximadamente sete anos de cuidado, ¢ da cor branca (auto-referida), com renda de
um saldrio minimo, proveniente do beneficio continuado do governo federal recebido
pelo filho. E catdlica e nunca participou de qualquer forma de organizagdo social.
Relata um histérico de vida permeado por muito sofrimento, sendo a deficiéncia e o
alcoolismo do filho sua maior preocupagao atualmente.

Apbs ter apresentado e comentado alguns aspectos que se destacaram do perfil
dos informantes, passamos a analise dos dados provenientes das entrevistas semi

estruturadas e das observagdes de campo.
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6. ASPECTOS DA EXPERIENCIA DA DEFICIENCIA FiSICA

6.1 A deficiéncia fisica e um universo de causalidades

A analise das explicagdes causais se justifica para a compreensdo da experiéncia
da deficiéncia fisica por se referir a elementos ideativos (prévios) mais estdveis na
sociedade que servem, em parte, como parametros para a constru¢do de significados e
atribuicao de sentidos aos eventos da vida (no caso, a deficiéncia). Dessa forma, como
no caso do evento da enfermidade analisado por Buchilet (1991), a ocorréncia da
deficiéncia suscita, na pessoa, perguntas como “por que eu?”, “porque agora?”,
“como?”, requerendo uma compreensdo do evento na totalidade do seu quadro
sociocultural de referéncia. O acesso a tais constructos deu-se por meio do relato sobre a
historia que circunda o inicio/a origem da deficiéncia segundo seus portadores.

A primeira evidéncia encontrada ¢ que o modelo causal-explicativo racional-
cientifico ndo € o unico nem tampouco o mais “verdadeiro” para esclarecer sobre todo o
sistema de causacdo e conseqilientemente os modos de enfrentamento da deficiéncia
fisica. Assim, pudemos refletir sobre a causalidade da deficiéncia fisica, a partir da
perspectiva dos seus portadores, trazendo elementos do olhar biomédico, bem como das
interpretacdes baseadas em outras matrizes de significados, presentes no mesmo
discurso explicativo da causalidade da deficiéncia fisica.

Nao héd uma unica explicagdo que corresponda a um padrdo rigido e bem
definido da origem da deficiéncia fisica. O que se observa ¢ uma visdo pluricausal que
varia conforme inser¢do da deficiéncia no mundo dos deficientes, remetendo a
dimensdes historico-estruturais, dos construtos prévios e da experiéncia pessoal de cada
informante, sempre influenciado pelos contextos socio-cultural imediato € mais amplo
que sustentam as idéias sobre a deficiéncia fisica. A exemplo dos estudos sobre
causalidade que integram explicagdes relacionadas a fendmenos naturais, sobrenaturais
e da vida social (CAROSO, 2004), ndo ha um dominio inico para uma concepgao
causal, variando em cada época e em cada grupo social, muitas vezes de forma
contraditoria. Conhecer tais dimensdes ¢ fundamental para orientar as formas de

cuidado, através da compreensdo dos modos explicativos da causagdo, pois em se
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tratando de pessoas com deficiéncia fisica, em meio ao seu proprio espaco cotidiano, ¢
mantida sua autonomia e seu poder de decisdo, o que faz com que as mesmas gerenciem
sua condi¢cdo com base nos seus proprios referenciais.

No grupo estudado, as explicagdes magico-religiosas foram recorrentes,
apontando que a influéncia das interpretagdes sobrenaturais da deficiéncia orienta-se por
uma no¢ao mais totalizante sobre as questdes da deficiéncia fisica, como observamos

em alguns fragmentos dessa narrativa:

[...] eu acho que minhas pernas atrofiaram porque fizeram “porcaria”
pra mim. Foi uma vizinha que ndo gostava de mim e jogou terra de
cemitério em cima da minha casa [...] no outro dia sem mais sem
menos cai e quebrei minha perna [...] foi dentro de casa, escorreguei
sem estar molhada, sem nada! Parece que algo me empurrou, eu cai
com a perna pra tras e o peso do corpo em cima. Quebrei minha perna,
dai nunca mais pude andar de novo [...] isso tudo foi porcaria que ela
fez pra mim porque queria que eu mudasse daquela casa (ARTEMIS,

62 anos, paraplegia)

Como se observa neste fragmento, existe a causa instrumental (a queda), o que
bastaria como explicacao causal no modelo racional-cientifico. Porém na percep¢ao da
informante, sua deficiéncia ¢ compreendida incorporando outras raizes explicativas que
integram crengas, tradi¢des, valores, etc. Buchillet (1991), afirma que nos esquemas
tradicionais de interpretacdes, a coeréncia interna e a racionalidade somente podem
ser apreendidas e avaliadas a partir de seu quadro sdcio-cultural de referéncia (p. 30).

Seguindo essa mesma logica, foi identificada outra dimensdo coerente com a
posicdo em que a pessoa adota em relagdo ao fendmeno causador da deficiéncia que
chamaremos de “auto-responsabiliza¢ao”. Casos de deficiéncia fisica adquiridas em
situagdes em que a pessoa por escolha propria antes do evento mantinha uma vida fora
dos padrdes morais aceitaveis em seu grupo social. Uma espécie de intervengao divina,
ndo no sentido da puni¢do pela transgressdo moral, mas de salvacdo por um resgate do
caminho tortuoso e do pecado. Assim, dentre todas as possibilidades de danos, a que

essa pessoa estava exposta, o evento causador da deficiéncia foi a melhor delas,
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sobretudo porque foi o motivo da conversdo religiosa, como relata esse informante com

paraplegia decorrente de acidente com arma de fogo:

[...] tem vez que acho que foi mesmo por Deus, porque eu estava num
caminho muito distante e perigoso. Eu ndo saia da rua, s6 andava com
gente que ndo valia a pena, mexia com drogas, brigava, portava arma,
ja tinha sido preso com 14 anos [...] quando eu levei o tiro, acho que
Deus tinha um plano pra mim: “vou parar ele agora, porque se ndo ele
sera parado pra sempre” [...] Acho que Deus deu outro caminho pra
minha vida. Tem vez que acordo com raiva, ai jogo a cadeira, falo mal
de todo mundo, mas ai eu penso que tudo isso foi melhor pra mim, ai

me acalmo (ICARO, 19 anos, paraplegia).

Tais depoimentos ddo conta de que ao recrutarem subsidios para atribui-los aos
eventos causadores da deficiéncia, o fazem na totalidade de suas vidas. Nesses casos,
estudar a dimensdo da auto-responsabilizacdo se mostra relevante para compreender
porque a ocorréncia da deficiéncia muitas vezes € associada as escolhas pregressas da
pessoa refletindo na sua experiéncia, sobretudo acerca da aceitagdo, recusa ou
resignacdo diante a deficiéncia fisica.

A matriz explicativa magico-religiosa foi recorrente nos relatos, sinalizando que
as crengas sao mobilizadas em determinadas ocasioes. No contexto das relagdes sociais
do grupo, os modos explicativos naturais se tornam limitados e insuficientes para dar
conta da complexidade dos fendmenos, como acidentes de trabalho, por exemplo, que
ultrapassam o limite do natural, renascendo ¢ ganhando sentido, em um universo mais
amplo, no plano sobrenatural. Dimensao identificada no relato de um informante ex-
integrante da comissdo interna de prevencdo de acidentes — CIPA, da empresa em que

se acidentou provocando amputacdo de parte do membro superior.

Antes do acidente tive quase que uma visdo, uns trés dias atrds e ndo
foi s6 uma ndo! Eu tive uma visdo, fiquei quieto, cheguei ao servigo
falei pra um colega: rapaz tive uma impressdao meio pesada! Passou
uns dias, senti outra impressdo no servico, uma impressdo que iria

acontecer alguma coisa com os companheiros, ai aconteceu foi
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comigo. Entdo eu acho que ja estava marcado que iria acontecer

(APOLO, 56 anos, amputacao).

Nao se ignora, porém, que tal explicagdo obscurece determinadas condig¢des de
trabalho que podem expor as pessoas aos acidentes e, sobretudo a percepcao de risco
construida a despeito do risco real e sua avaliacdo puramente técnica, mas a partir da
relacdo de cada trabalhador com o contexto sociocultural, envolvendo interpretacdes,
avaliagdes e julgamentos nos niveis subjetivo e intersubjetivo. O trabalho de Fonseca, et
al. (2007) conclui que a relagcdo entre o saber/informacao e o comportamento ¢ mediada
pela percepcdo do risco, sendo essa um fendmeno -culturalmente construido e
interpretado, a partir das crengas/representacdes que constituem o eixo organizador das
reagdes ¢ comportamentos dos trabalhadores. Assim conclui o autor ndo ha risco real,
ou seja, 0 risco ndo existe enquanto realidade independente de nossas mentes e
culturas. Ele s6 é possivel de ser observado e mensurado dentro de um contexto (p.40).
Nesse sentido o risco e as respostas ao risco sdo também construtos sociais.

Este tipo de abordagem sobre ambiente, trabalho e trabalhador ampara-se na
logica de que os seres humanos percebem o mundo através de um filtro de valores e
significados. Nesse sentido dada a complexidade que comporta, mereceria investigacao
especifica e aprofundada, caso contrario poder-se-ia incorrer na sua simplificacdo ou
extrapolar os objetivos desse trabalho.

Foi observado também que para dar significado a ocorréncia da deficiéncia, €
comum identificar fragmentos do universo cientifico, também recorrente no discurso
dos informantes, reafirmando uma pluricausalidade das explica¢cdes magico-religiosas e
médico-cientificas, combinando elementos subjetivos e objetivos, material e imaterial.
No entanto, observou-se em muitos fragmentos que causas objetivas originadas nos
discursos formais do modelo médico-cientifico sdo as que menos importam para essas
pessoas no momento da elaboracdo de suas interpretacdes, tendo, na verdade, como
referencial explicativo, o seu contexto sociocultural singularizado pela experiéncia
pessoal e cotidiana.

Nesse sentido, as explicagcdoes do dominio médico verbalizadas pelos informantes
se apresentam como “retalhos” de discursos, pois nesse sistema de comunicacdo, os

profissionais de saude transmitem informagdes parceladas (BOLTANSKI, 2004) que
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ndo contribuem para o entendimento de todo o processo causal. Essa atitude dos
profissionais de satde suscita o uso de termos técnicos que sdo reconhecidamente
arrancados do discurso médico e re-arranjados ou re-significados em seu proprio
discurso do senso comum, todavia totalizante.

O relato seguinte ilustra essa interpretagdo composta, na qual a informante
associa implicitamente a ocorréncia da deficiéncia a uma enfermidade — paralisia
infantil que, a0 mesmo tempo em que explica a causa da deficiéncia, desliza para um
processo iatrogénico resultando em doenca secundéria ou complicacdes decorrentes de
intervengdo mal sucedida. Embora reconheca essa possivel falha, ndo descarta o
potencial terapéutico da medicina cientifica impresso na esperanca de solu¢do de um
problema atual no brago que, conforme afirma lhe traz constante dor. Nao obstante,
considerando a relagdo entre etiologia e terapia correspondente citada por Laplantine
(2004), a tentativa de cura efetiva pela mde que recorreu a pratica de conhecimentos
populares (a colocou dentro de um bucho de vaca) pressupde uma nogdo causal também

no plano magico-religioso.

A mae disse que quando eu tinha sete anos ela me colocou dentro de
um bucho de uma vaca que era para os nervos entrar no lugar. Me
colocou e ndo endireitou nada! Fiquei do mesmo jeito! [...] ndo sei
direito de onde veio isso que eu tenho. Eu sei que na época fui tomar
uma injecdo para paralisia infantil, minha mae me levou e eu tomei.
No outro dia ja amanheci deficiente. [...] mas espero que eles (os
médicos) déem um jeito nesse meu brago porque desse jeito eu ndo

agiliento nao (AFRODITE, 38, poliomielite).

Outra dimensdo de causalidade, expressa pelo grupo, tem vinculagdo com o
ambiente. Assim o campo das explicagdes causais pode estar relacionado as estagdes do
ano, a incidéncia do sol, as fases da lua, as intempéries ou, como apontam Caroso, et al.
(2004) as condigdes de habitagcdo e ao desgaste biologico natural pela idade
demonstrando que as pessoas se apropriam de imagens fornecidas pelo seu meio sdcio-

cultural para explicar os seus males e, portanto, a experiéncia retrata o mundo social
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daqueles que a vivenciam (p. 152). Essa dimensédo ¢é percebida a partir da narrativa de

um informante migrante do universo rural, com doenca reumatica incapacitante:

Eu acho que foi friagem demais nas pernas [...] eu ia andando todo dia
pra ro¢a e o caminho era muito apertado, cheio de orvalho do mato.
Tomava muito orvalho frio de manha [...] chegava a roga com a roupa
molhada pela friagem, e até aquela roupa enxugar se sente aquela
friagem a manha toda. E ai vai! Vai passando mal, vai passando mal,
vai passando mal! Vai tomando a friagem na perna. Vai perdendo a
saude, at¢é que minha perna encolheu (GLAUCOQOS, 70 anos,

deformidades reumaticas).

A associacdo entre problemas de saude e condi¢des térmicas ja figura na
literatura em estudos socio-antropologicos, como o de Costa (1978) sobre as doencas na
populagdo rural que expressa o que se convencionou chamar de “sindrome do quente
frio”, vinculado as condic¢des térmicas a que o corpo se expoe (por exemplo, tomar café
quente e se expor ao frio, chuvas ou ventos). Nessa matriz explicativa, o resfriamento
brusco do corpo causa reumatismo podendo esse se localizar em qualquer parte Ossea.
No meio rural, hd um entendimento que o trabalho fisico e a exposi¢ao excessiva ao sol
provocam um aquecimento no corpo, sendo que a interrup¢ao brusca do calor corporal
por exposicdo da chuva, por exemplo, comum aos trabalhadores rurais, leva ao
enfraquecimento gradativo que pode desencadear varios distirbios organicos, entre eles,
os reumaticos (COSTA 1978).

Essas formas explicativas apresentam-se com dimensdes distintas, mas nao
contraditdrias, resgatando elementos do estoque de conhecimentos e acessando outros
significados mais complexos inerentes ao seu universo social. A compreensdo dessas
formas de perceber as causas da deficiéncia pode contribuir para uma melhor relagao
entre o profissional e a pessoa com deficiéncia.

Apesar de existir no discurso médico-cientifico o controle absoluto sobre a
causalidade da deficiéncia, no grupo estudado esse discurso estd longe de deter o
monopdlio de tais explicagdes, sendo claro a coexisténcia do discurso magico-religioso

e médico-cientifico, por vezes combinado no mesmo relato. A exemplo do que afirma
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Laplantine e Rabeyron (1989), as duas grandes ortodoxias do ocidente ¢ a missa e a
consulta médica (p.49). Tampouco ¢é pretensdo de este trabalho buscar um consenso
nesse universo, apenas trazer a baila uma discussdo que permita despolarizar a
explicagdo biomédica como Uunica e incontestavel, pois essa ¢ constantemente
confrontada pela experiéncia da deficiéncia fisica, sobretudo pelas suas limitagdes em
relacionar as dimensoes sociais, culturais e ambientais.

A concepgdo de causalidade percebida pelas pessoas com deficiéncia fisica esta
imbricada em um universo de significados. Dar validade a essas concepgdes contribui

para entender a interface entre distintos olhares fazendo a mediacao entre os diferentes

niveis de compreensao da experiéncia da deficiéncia fisica.

6.2 Os significados da deficiéncia fisica

O grande esfor¢o dos setores oficiais de satide para definicao e padronizacao de
uma terminologia da deficiéncia ganha sentido no momento em que se d4 voz a essas
pessoas e que se permite perceber que os termos para se referir a deficiéncia sdo
carregados de simbologias que comportam interpretacdes acerca dessa condi¢do. Essas
diferentes interpretacdes permeiam o contexto no qual as experiéncias dessas pessoas
sdo construidas e vivenciadas, entre as quais ha uma reciprocidade de influéncia.

A recorréncia de alguns depoimentos sugere que para alguém reconhecer-se
como uma pessoa com deficiéncia, leva em consideracdo conceitos que se reportam a
capacidade para o desempenho dos “papéis sociais” e no conforto moral que cresce a
medida que os compromissos sdo cumpridos ¢ honrados. Nesse sentido, o significado da
deficiéncia pode aproximar-se do significado de doenca, verificado junto aos segmentos
populares, quando suas limitagdes fisicas se tornam obstaculos ao desempenho de
atividades no cotidiano das suas relagoes sociais (COSTA, 1978; BOLTANSKI, 2004).
Assim, ambas podem significar a perturbagdo de uma certa ordem social mediante uma
discordancia entre a capacidade individual de desempenho frente as suas proprias

expectativas ou do seu grupo social. Isso ¢ claramente percebido no depoimento de um
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ex-carpinteiro, vitima de acidente de trabalho, e de uma dona de casa com seqiiela de

poliomielite, cuja deficiéncia significou a quebra ou a ameaga as suas rotinas didrias:

Eu acho que qualquer pessoa que fazia tudo e depois perde dez ou
vinte por cento da capacidade de trabalhar é deficiente. Claro que se
fiquei com uma deficiéncia, ndo consigo mais trabalhar, ndo posso
pegar uma tabua. Nao sou mais cem por cento, porque cem por cento
faz de tudo, entdo eu ja ndo fago. Entdo esse é meu problema, ndo sou
mais completo [...] minha vontade ¢ de trabalhar, de fazer as coisas
que eu sempre fazia! As mesmas coisas que eu nio consigo mais. E

isso que mais me perturba (APOLO, 56 anos, amputacgéo).

Eu nd3o me acho deficiente, porque eu faco minhas coisas. Eu lavo

7

minha louca, fagco minha comida. Deficiente ¢ aquele que esta
entrevado em cima da cama e ndo consegue fazer nada [...] as coisas
da casa fago com as muletas porque se eu ndo fizer nem isso, ai eu
fico doida! Se nem uma louga, nem uma comida eu fizer, o que ¢ que
eu sou? Vocé tem que fazer alguma coisa pra sair aquilo da cabega

sendo a gente se sente pior (AFRODITE, 38 anos, poliomielite).

Essas pessoas podem sentir-se deficientes ou ndo, pelo potencial residual em
desempenhar atividades que, em geral, em segmentos populares, requerem uma
movimentagdo excessiva do corpo pela demanda da forga fisica que ¢ essencial para sua
sobrevivéncia e da familia, ou seja, para a reproducdo material e também social. Assim,
em uma comunidade que, na sua maioria, ¢ formada por trabalhadores bragais, o que
primeiro define se a pessoa ¢ deficiente fisico, ¢ a sua incapacidade para o desempenho
das atividades laborais (fisicas), o que evidencia que pode ndo ser o “defeito” que
decide o destino das pessoas, mas a expectativa que o grupo social tem desse “defeito”
(CAMARGO, 2000). Nesse sentido, pode haver um enfraquecimento moral pela
impossibilidade em desempenhar algumas atividades especificas do seu cotidiano,
apontando que elementos objetivos, expressos pelo trabalho e pelo biologico também

impdem limita¢des ao social.
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A expectativa gerada pelo grupo social exige da pessoa com deficiéncia um
processo de ajustamento devido ao estranhamento as diferencas entre seus membros,
denotando a dimensdo intersubjetiva da experiéncia da deficiéncia. Diante disso, essas
pessoas buscam um abrandamento da sua diferenga, ndo na tentativa de equacionar a
falta de uma parte ou fung¢ao do corpo, mas pelo comportamento capaz.

No momento em que rompe as proprias limitagdes na realizacdo de tarefas, a
pessoa com deficiéncia, institui, para si, um sistema de compensagdo moral, revelado no
esfor¢o para suprir a desigualdade fisica, resgatando sua dignidade e facilitando sua
inclusdo nas relagdes sociais embora, no caso, a responsabilidade pareca recair
exageradamente na vontade individual, descurando-se de fatores externos que
condicionam tal processo. Tal significado ¢ percebido no depoimento de um informante

de 18 anos com amputacdo de membro superior:

Meu futuro, como diz meu pai, vai depender s6 de mim. Se eu estudar
bastante vou ter um futuro bom. Vou ser um bom profissional,
respeitado [...] mas depois do acidente muita coisa muda, porque a
pessoa com dois bragos ¢ mais facil pra arrumar emprego. Como s6
tenho um fica mais dificil [...] antes era tudo facil, agora vou ter que
correr atras! Terei que ser mais forte! Vou ter que ser bom em dobro,
estudar o dobro, se ndo pode ter falagdo. Podem dizer que vou atrasar
mais o servigo. Mas se eu tiver capacidade ninguém vai falar. O que
vai valer é o estudo que eu tiver, porque se o patrdo precisar, € eu ter

pra oferecer, ndo sera um problema (ORFEU, 18 anos, amputacao).

O discurso desse informante expressa um significado da deficiéncia vinculado a
uma “falta” que deve ser compensada de alguma forma. Amaral (1992) estudou o
fenomeno da compensagdo entre as pessoas com deficiéncia e a definiu como sendo
uma tentativa de negacdo da deficiéncia, que é uma das formas de rejeicio & mesma. E
um esfor¢o para alcancar uma meta por caminhos diferentes, substituindo os meios para
realizar uma tarefa com éxito. Nos discursos do senso comum, o fendomeno da
compensagdo se revela através do “mas” que indica excecdes a regra do que € ser
deficiente. Por exemplo: Ele é deficiente, mas competente, sendo que uma forma

possivel isenta da negagéo seria: Ele é competente.
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No relato de uma informante com seqiielas motoras decorrentes de poliomielite,
foi identificada a relacdo direta entre o sistema de compensacdo moral da deficiéncia
perpassado pela questdo de género no cumprimento dos papéis sociais, bem como
interpreta Sarti (2003), para quem a distribui¢ao da autoridade na familia se fundamenta
nos papéis diferenciados do homem e da mulher. A autoridade feminina vincula-se a
valorizacdo da mae, num universo simbolico em que a maternidade faz da mulher,
mulher, tornando-a reconhecida como tal, sendo ela ser4 uma potencialidade, algo que
ndo se completou (p. 64). Nesse sentido, a reafirmagdo do desempenho ideal da
condi¢do de mulher, expresso pela insisténcia na consumagdo da maternidade, (em que
o social pressiona os limites colocados pelo bioldgico segundo o conhecimento
biomédico) suaviza o significado de “limitacdo” imposta pela deficiéncia, como

expressa essa informante:

[...] eu ndo podia ter filhos por causa da minha deficiéncia. Eu
ja tinha perdido cinco criangas [...]. O doutor me falou: vocé
ndo pode ter filho porque seu utero ndo se fortaleceu e é
arriscado vocé morrer, mas eu disse a ele que queria dar um
filho pro meu marido [...] fiz tratamento os nove meses sem
poder sair da cama, tomava inje¢cdes € comprimidos pra segurar
a crianga [...] depois que eu ganhei minha filha peguei infec¢ao
hospitalar e quase morri! Fiquei muito tempo na UTI, mas
gracas a Deus estou aqui (AFRODITE, 38 anos, seqliela de

poliomielite).

Em certa medida ha uma “imposicdo” social a pessoa com deficiéncia
estabelecendo padrdes ideais como mediadoras da aceitacdo social. A sociedade
estabelece os meios pelos quais se categoriza as pessoas € os atributos que serdo
considerados comuns ou naturais aos membros pertencentes a cada grupo social
(SILVA, 2003). Dessa forma, o significado da deficiéncia fisica pode remeter a uma
identidade social deteriorada (discutido com profundidade no préximo capitulo), pois
tais restri¢des sdo continuamente percebidas por essas pessoas e em situacdes em que

nao sdo capazes de responder as expectativas do seu grupo social. E através das relagdes
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sociais que sao fornecidos os elementos para o processo de formacao da identidade e o
sentir-se deficiente dependera do seu contexto social e da trajetoria da pessoa na
constru¢do de sua experiéncia com a deficiéncia. Nesse universo, a sua identidade ¢é
formada refutando ou aceitando alguns atributos.

No cotidiano da pessoa com deficiéncia fisica, essa identidade ¢ construida
baseada na imagem, projetada pelo grupo social em que esta inserida, pela qual se
identifica e/ou é reconhecida. Todavia, o termo deficiente, fruto dessa construgao social,
¢ uma expressao depreciativa carregada de significados negativos. Segundo Amaral e
Coelho (2003), em qualquer sociedade os valores culturais se concretizam no modo pelo
qual ela se organiza. Sdo valores que refletem uma imagem do e no pensamento dos
homens. Uma das principais caracteristicas dos valores ¢ a de poderem ser expressos na
forma de adjetivos. Para esses autores o termo “deficiente” ¢ um adjetivo que adquire
valor cultural de acordo com as regras, padrdes e normas estabelecidas nas relagdes
sociais, constituindo uma categoria capaz de agrupar, numa identidade comum,
diferentes tipos de pessoas. Portanto reafirma-se a necessidade de também considerar o
contexto estrutural no qual os significados sdo moldados para explorar como as pessoas
com deficiéncia atribuem sentido a sua fisicalidade e corporeidade e como isso tem
impacto na sua identidade (MULVANY, 2000) e na sua experiéncia, acrescentamos.

Uma deficiéncia fisica pode significar uma crise imediata de identidade, pois as
diferencas que agora se apresentam no corpo rompem com o referencial de identificagdo
durante as interacdes sociais. Como verificado no fragmento de depoimento de uma

pessoa com amputa¢do de brago:

[...] sei que sou encostado no INSS, mas ndo me sinto um deficiente,
me sinto uma pessoa como qualquer outra. Com brago, sem brago pra
mim € a mesma coisa [...] 0 corpo ndo ¢ o mesmo, mas na minha
cabeca ndo mudou nada. [...] a realidade é essa, penso que seria
deficiente se eu tivesse ficado cego, ai alguém iria ter que andar

comigo (AQUILES, 52 anos, amputacéo).

Neste caso, o conceito reducionista de deficiéncia, pelo qual se pauta o sistema

que legitima essa condi¢cdo, ¢ confrontado com um significado mais englobante
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expresso em sua experiéncia. Este embate de ser e sentir-se deficiente conflui para a
ambigiiidade do conceito, comum em condi¢des cronicas como apontado por Barsaglini
(2007). No depoimento anterior, o informante ¢ oficialmente reconhecido como
deficiente (aposentado por invalidez), mas ndo se sente como tal e acrescenta fazendo
uma classificagdo das deficiéncias (visual e fisica), que parece marcada pelo grau de
dependéncia para o desempenho de atribui¢des basicas (andar).

Nesta ambigiiidade se estrutura a identidade social da pessoa com deficiéncia
fisica integrando a experiéncia dessa condi¢do. Assim, procura (re)traduzir, em seus
proprios termos, um novo sentido para a deficiéncia fisica, refutando ou aceitando
alguns atributos, fortalecendo ou enfraquecendo o sentimento de pertenca a esse
segmento, estando presente nesse processo elementos de natureza religiosa, economica
e cultural, envolvendo, portanto, elementos objetivos, subjetivos e intersubjetivos.
Assim, entender os significados da deficiéncia fisica mostra-se pertinente na

compreensdo da sua experiéncia.

6.3 O estigma na deficiéncia fisica

Nessa pesquisa foi revelador, na experiéncia da deficiéncia fisica, um ponto de
investigacdo com alto potencial de andlise que corrobora as diversas teorias sobre o
corpo e o estigma. Embora ndo exclusivamente encontrado na pessoa com deficiéncia
fisica, o estigma pode ser concebido como um problema da deficiéncia (CAMARGO,
2000; MOUKARZEL, 2003; PEREIRA, 2006; SOARES, et al. 2008; BASTOS e
DESLANDES, 2005; CAVALCANTE e MINAYO, 2009; ORTEGA, 2009) e esse se
constituiu uma das grandes marcas da experiéncia da deficiéncia fisica no grupo
estudado, podendo gerar muito sofrimento.

O corpo ¢ susceptivel as influéncias socioculturais (inclusive da ciéncia
moderna), portanto impossivel de restringi-lo a um tnico aspecto de analise. Mas pelo
fato de o estigma se tratar de uma condicdo visivelmente manifesta pela diferenga fisica,

estd de forma constante em suas vidas e imbricada nas interagdes sociais. E a partir
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dessa diferenca que as pessoas com defici€éncia constroem sua imagem, baseando-se na
existéncia do estigma e considerando-o como desabilitador a aceitacdo social plena
(COSTA, 2008). O “estar em publico”, faltando uma parte ou uma fun¢do, foi uma
freqliente preocupacao expressa na fala de alguns informantes, o que acaba por alterar o
ritmo de suas vidas pela iminéncia constante de sairem em publico. O estigma esta
implicito no termo “preconceito” e a sua conseqiiéncia manifesta pela vergonha, como

relatam:

[...] mas sei que as pessoas ficam olhando pra minha perna. Tem
pessoa que ndo esta preparada pra viver junto! E o preconceito, porque
tem pessoa que olha do jeito normal pra gente e a gente percebe

quando a pessoa olha pra vocé diferente (IRIS, 23 anos, amputac&o).

[...] tenho vergonha! Eu ndo gosto de sair porque quando os outros
olham pra mim eu me sinto diferente dos outros (AFRODITE, 38 anos

sequela de poliomielite).

[...] eu fico com vergonha, porque todo mundo fica olhando pra gente,
até pra cadeira de rodas quando eu passo na rua as pessoas ficam
olhando. Eu ndo gosto que fiquem olhando assim! Cutucando uma e
outra, cochichando. Nao gosto disso nao, porque eu nao gosto de
reparar ninguém [...] eu acho que as pessoas tém preconceito, eu tenho
até pena quando vejo alguém com defeito, € a coisa pior do mundo

porque as pessoas olham mesmo! (ARTEMIS, 62 anos, paraplegia).

A deficiéncia fisica impde a presenca do corpo dando-lhe visibilidade,
semelhante ao que afirma Le Breton (1995) se referindo a gestagcdo e a velhice que se
constituem em momentos de crise nos quais o corpo volta a consciéncia do homem.
Esse olhar, referido pela maioria dos informantes refere-se a uma antecipagdo sobre a
identidade: quando o estigma de um individuo € muito visivel, o simples fato de que ele
entre em contato com outros levara o seu estigma a ser conhecido (GOFFMAN, 1988,
p.44).
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O estigma ¢ uma marca que informa sobre a identidade e ja que ¢ através da
visdo que ele se torna evidente, as pessoas com deficiéncia podem empreender esfor¢os
para ocultar sua diferenca, manipulando o estigma por meio de estratégias de controle
da informacao social, no caso sinais corporificados, no intuito de se passar por “normal”
(GOFFMAN, 1988). Para esse autor, quando a diferenca na pessoa nao esta
imediatamente aparente e ndo se tem dela um conhecimento prévio, ela ¢ uma pessoa
desacreditavel, e ndo desacreditada.

Diante de uma deficiéncia adquirida recentemente, a consciéncia de vir a ser uma
pessoa com deficiéncia traz consigo a possibilidade de estigmatizagdo, conflito ¢
sofrimento, embora se perceba que, nessa fase, ha uma dificuldade de expressar claramente
todos os sentimentos. Ao encontrarmos um informante (ex-carpinteiro) no mesmo més em
que sofreu uma amputagdo de mao por acidente de trabalho, ele preocupava-se em como
conseguir uma “tipdia” - espécie de dispositivo que ao tempo em que imobiliza, esconde o
membro afetado, ou seja, esconde o que, na sua percepcdo, lhe diferencia dos demais
membros do grupo social, referindo: “0 que mais quero agora € ver com um médico
alguma protecéo pra nao ficar aparecendo, porque eu ndo quero andar por ai desse
jeito”” (APOLO, 56 anos). Relato esse que reforga a visibilidade discutida anteriormente.

Qualquer posicao assumida pela pessoa com deficiéncia fisica ndo a isenta de ter
sua auto-imagem corroida pelo esquema comparativo, no sentido de que em publico sdo
os mais evidentes — o desvio da norma. Assim, a visibilidade ou invisibilidade da
diferenca podem definir a dindmica das interacdes sociais na vida da pessoa com
deficiéncia fisica, sendo que, ocultar tal diferenca, ao mesmo tempo em que protege da
exposicdo, conserva o temor pela iminéncia constante de ser descoberto — similar a
incerteza dos acontecimentos que as condigdes cronicas carregam. E valido lembrar
que, em meio a essa auto-vigilancia constante, a revelacdo de um atributo passivel de
estigmatizac¢do pode se orientar pela ponderacdo de para quem / quando / como revelar,
principalmente as pessoas que tem informacdes adicionais sobre a identidade da pessoa
em questao (GOFFMAN, 1988).

Outra manifestagdo de estigma verificada através de alguns relatos foi uma forte
referéncia a categoria “piedade”, agrupando distintos termos como, pena, do, caridade,
coitado, invalido, etc. Todos entendidos no sentido de imagem maculada, associada a

um sentimento de compaixao por um infortinio ou infelicidade na vida. A expressao
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desse sentimento ¢ interpretada pela pessoa com deficiéncia fisica como uma atribuicao
de valor que remete a imperfeicao, a incapacidade e, sobretudo, a desvantagem, levando
a um conceito-socialmente desvalorizado. Como postulam Paiva e Goellner (2008), as
relacdes sociais alteram-se na medida da alteragdo do corpo, pois esta produz um novo
lugar social, um modo diferenciado de estar no mundo. Essa aparéncia fisica
permanentemente modificada na pessoa provoca sentimentos perturbadores, rejeitando

suas formas de expressdo, como relatam alguns informantes:

[...] ndo tem coisa pior que vocé estar na rua ¢ ficar todo mundo
olhando, sentindo “d6”. A coisa que mais odeio € chegar ao ponto de
onibus e ter que esperar todos os Onibus passarem, pra esperar o
Onibus adaptado pra que ninguém me pegue no colo pra por dentro do
onibus, porque sei que ficam todos olhando com “d6” da gente

(ICARO, 19 anos, paraplegia).

[...] a maioria as vezes me descrimina por causa da cadeira de rodas,
porque se eu tivesse um jeito de andar sem depender dela, acho que
ndo me viam como véem! Nao me achariam um invalido porque essas
pessoas que olham pra gente sdo porque elas acham que somos

pessoas invalidas (ZEUS, 54 anos, paraplegia).

[...] eu odeio, ndo gosto que ninguém tenha “d6” de mim. Me sinto
mal mesmo. Nem sei o que mais eu sinto. Nao gosto mesmo (IRIS, 23

anos, amputacao).

Pereira (2006) destaca que essa categoria de sentimentos citados anteriormente
surge da idéia de que a deficiéncia ¢ uma condicdo que inviabiliza a vida da pessoa,
tornando-a triste, limitada, lenta, improdutiva, incapaz de cuidar de si mesma, sendo,
por tudo isso, digna de pena, carente da ajuda e da piedade alheia. Compreende-se que
essas manifestacdes incomodam por serem atitudes generalizantes diante das pessoas
com deficiéncia, identificando-as como sendo todas iguais, ou seja, todas passiveis do

mesmo sentimento de piedade.
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As atitudes piedosas também refletem uma faceta do estigma, sendo percebidas
pelos informantes que as descreveram com verdadeira aversdo quando se materializam
no cotidiano ao serem abordados em espagos publicos por pessoas oferecendo algum
tipo de auxilio, como se fosse mais facil antecipar uma ajuda do que acreditar na
capacidade da pessoa. Essa atitude de ajudar sem ser solicitado traz subentendida a
concep¢do da incapacidade na deficiéncia, coerente com o assistencialismo, que tem
raizes historicas no Brasil e influencia esse tipo de atitude, como declaram esses

informantes:

[...] eu mesmo ndo gosto de ser ajudado por pessoas estranhas. E acho
que nem um cadeirante deve gostar. As pessoas deviam esperar a
gente pedir ajuda. Quando vem uma pessoa me ajudar sem que eu
peca, eu ndo gosto. Essas pessoas ajudam pensando que a gente ¢
coitado, entendeu? Nao gosto mesmo [...] se precisar eu peco ajuda!
Fago quase tudo, vou pra todo lugar, mas as vezes ja to fazendo as
coisas ¢ vem alguém oferecendo ajuda. Eu ndo gosto! Nao sou
coitado, invalido! Eu acho que tem que deixar a gente se virar. A
gente consegue fazer as coisas, € sO esperar que a gente faz [...]
quando tenho que subir uma escada ou alguma outra barreira, fico no
local, o primeiro que passar eu pego e ele ajuda, ndo precisa se

oferecer (ICARO, 19 anos, paraplegia).

[...] se a gente gastava meia hora pra fazer uma coisa agora vocé gasta
uma hora ou mais, mas nao ha problema, desde que vocé faga devagar,
sem ter pressa. Foi a unica coisa que mudou, porque do resto nao
mudou nada! Se eu pegar pra fazer alguma coisa hoje eu faco, nem
que eu demore mais, mas eu fago! Nao precisa ajudar, é s6 esperar. SO
ficou mais dificil, mas ndo ¢é dizer que eu ndo fago - porque eu fago

(AQUILES, 52 anos, amputagao).

Pereira (2006), um pesquisador que analisa a propria experiéncia de ser uma
pessoa com deficiéncia fisica, afirma que essa pratica ¢ antiga, mas absurdamente

inadequada e desrespeitosa, pois, além de tomar a pessoa com deficiéncia por objeto de
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caridade, um gesto dessa natureza é bem mais eloqliente do que uma declaracao verbal
do tipo ‘vocé é um invélido’, ou ‘vocé é um incapaz’(p.149). Uma antecipagdo sobre a
identidade, portanto.

Para alguns informantes, hd de certa forma, um enquadramento natural da
estigmatizagao, pois em seu mundo da vida cotidiana, antes da deficiéncia, era comum
esse sentimento ao se depararem com pessoas deficientes, j4 que esse (mundo) reflete
normas, concepgdes e valores que permeiam a sociedade, que s@o comunicados nas
interagdes confirmando a dimensao subjetiva e intersubjetiva da experiéncia do estigma.
Dessa forma, o estigma ndo representa apenas um atributo pessoal, mas uma forma de
designagdo social. Varios informantes admitiram que o principal motivo pelo qual
acreditavam nos olhares piedosos das pessoas era o fato de terem tido as mesmas
experiéncias antes de serem deficientes — estando do outro lado - confirmando a

existéncia de padrdes corporais normativos culturalmente partilhados.

[...] tenho vergonha porque todo mundo olha. Eu mesmo antes de ser
cadeirante olhava com d6 das pessoas em cadeira de rodas. Depois ¢
vocé mesmo que esta ali na cadeira, ndo ¢ facil aceitar isso. Entao
todo mundo tem preconceito. Ninguém gosta de ficar perto de uma
pessoa numa cadeira de rodas pra no ter que ajudar (ICARO, 19 anos,

paraplegia).

[...] ndo € mole ndo! Eu ja tinha visto amigos faltando um brago ou
uma perna, isso ja tinha visto, e ja dava pra sentir que era uma coisa
pesada mesmo. Af acontece isso comigo! Néo ¢ mole ter que enfrentar

tudo isso (APOLO, 56 anos, amputacao).

[...] todo mundo olha, mas isso também ja acontecia comigo antes do
acidente. Quando eu passava por um cego, um cara de cadeira de
rodas, de muleta, eu também ji olhava assim (AQUILES, 52 anos,

amputacao).

Tais fragmentos reafirmam a for¢a do mundo social sobre a pessoa, visto que a

influéncia do contexto histérico impde as pessoas com deficiéncia fisica adquirida,
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valores e significados que sdo reinterpretados por ocasido da deficiéncia. E importante
compreender a forma multidimensional com que a deficiéncia fisica ocupa os espagos
dispostos no meio social que faz com que essas pessoas ressignifiquem (reproduzindo
ou nao) a forma como o seu grupo percebe e lida com a diferenga corporal.

A questao das tecnologias assistivas (qualquer produto utilizado por pessoas
com deficiéncia com o proposito de melhorar a sua autonomia e a qualidade de vida
como proteses, oOrteses, acessorios, adaptadores, etc), usadas nos processos de
reabilitacdo fisica também foi analisada por esta pesquisa, na sua relagdio com o
estigma. Alguns depoimentos mostraram uma ambigiiidade em relagdo a essas
tecnologias que ndo eliminam a fonte do estigma por meio das “corregdes” pelos
recursos técnicos, fato esse muitas vezes desconsiderado nos processos de
desenvolvimento desses dispositivos. Em alguns casos, o uso de proteses mecanicas,
cadeira de rodas, tutores etc, tornou-se fonte de estigma face as aparigdes publicas
devido a visibilidade que ddo a sua diferenca.

Tais subsidios precisam estar na base do desenvolvimento dessas tecnologias,
pois foi recorrente no grupo a afirmagdo de que, até certo ponto, tiveram facilidade de
acesso a tais recursos (pela concessao e dispensacao pelo SUS) sem, contudo fazer deles
uso continuo, sendo, entdo, comum, ao visita-los, encontrar orteses deixadas em um
canto da casa. As justificativas vao desde dificuldades de adaptacdo, decepcdo com o
que esperavam, até vergonha pelo aspecto robdtico aparente, como evidenciam esses

relatos:

[...] eu andaria na rua com pernas mecanicas desde que os ferros ndo
aparecessem [...] usaria uma “saiona” até 14 embaixo pra nao

aparecer! (AFRODITE, 38 anos, Poliomielite)

[...] eu ja vi esses aparelhos de ferro que botam pra tentar andar, mas
ndo sei, acho que todo mundo ficaria olhando pra gente porque até pra
cadeira de rodas, quando eu passo na rua as pessoas ficam olhando!
Eu n3o gosto dessas coisas de ferro! Queria minhas pernas!

(ARTEMIS, 62 anos, paraplegia)
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[...] ganhamos na justica a indenizagdo para comprar a protese, mas eu
acho que ele (ORFEU) ndo vai querer. Nem vou gastar o dinheiro com
protese, porque ele ja disse que ndo vai usar [...] melhor comprar um
carro adaptado, ou uma casa, ou pagar uma faculdade pra ele

(PROTEU, 46 anos, cuidador).

Assim o sucesso de uma protese, ortese ou qualquer tipo de tecnologia assistiva
estd na extensdo com que essa tem adesdo por parte da pessoa com deficiéncia e ndo
somente pelo potencial em suprir a falta fisica do membro ou da funcdo. A adesdo ou
aderéncia se refere ao grau de concordancia entre as recomendacdes / prescrigoes € o
comportamento adotado pela pessoa em situacgdes terapéuticas (LUFTEY e WISHNER,
1999), valendo também no entendimento do uso de tecnologias assistivas que ¢
influenciado ndo somente por fatores racionais. Nao obstante, o preparo dos
profissionais de saude para apoiar a pessoa com deficiéncia nesse processo nao pode ser
negligenciado nem reduzido ao seu aspecto técnico.

Um exemplo ¢ que, do ponto de vista técnico, na maioria dos casos de
deficiéncia fisica por amputagdo, a protetizagdo se apresenta como a melhor opgao,
contudo, a pessoa, ao se decidir por esse recurso, busca ndo s6 uma reconfiguracao do
corpo fisico funcional, j4 que se mantém a simbologia da incompletude pelo significado
do objeto artificial — desumano (brago/perna mecanica segundo percepcdo dos
informantes). E imperioso lembrar que essa percep¢io de incompletude do corpo nao é
uma exclusividade das pessoas pretetizadas, como evidenciado nos estudos de Iriart
(2009), sobre o culto ao corpo em praticantes de fisiculturismo, demonstrando que ha
uma representacao do corpo como um objeto incompleto, que necessita ser construido,
trabalhado e aperfeicoado e conclui: “0 corpo € concebido como um objeto plastico no
qual o individuo pode e deve trabalhar, controlando-o e moldando-o segundo sua
vontade (p.778).

Segundo Paiva e Goellner (2008), 0 corpo amputado é aquele que vive na
ambigiidade de um dia ter sido completo em sua materialidade organica (p. 489). Essa
ambigiiidade foi identificada no depoimento de uma informante de 23 anos com
amputacdo de perna ha cinco anos. Ela afirma que, da mesma forma que a protese

lembra a “falta” de algo, também provoca uma sensacdo desagradavel por ocasido de
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sua auséncia, ou seja, a protese lembra constantemente algo que queria esquecer,
contudo sua falta lhe causa estranhamento ainda maior, como se a mesma ja fizesse

parte de sua identidade. Em suas palavras:

[...] fiquei um ano sem colocar a prétese porque ndo me adaptava, nao
gostava, ndo queria aquilo. Mas agora também nao fico sem ela! Nao
tiro pra nada. Deus me livre de sair sem ela! Nem saio de casa (IRIS,

23 anos, amputacao).

O carater ambiguo do uso das tecnologias assistivas, sobretudo aquelas de dificil
camuflagem, pode estar associado ao que Goffman (1988), chamou de simbolos
estigmatizantes que, como as marcas corporais, transmitem informagdes sociais que sao,
especialmente, efetivos para despertar a atencdo sobre a diferenca com uma redugdo
conseqliente na valorizagdo da pessoa. Neste sentido, pode-se citar a cadeira de rodas
como o principal deles, incluindo ainda bengalas, muletas, coletes, andadores,
carro/0nibus adaptado, o beneficio de prestacao continuada e o préoprio logotipo oficial
da deficiéncia (que exibe uma pessoa numa cadeira de rodas) exposto em para-brisa de
automoéveis, vagas reservadas, banheiros adaptados, etc. Como afirmam Berger e
Luckman (1985), vivemos em um mundo de sinais e simbolos presentes todos os dias
que, embora possam desempenhar uma fungao pratica, refletem a informagao sobre a
identidade dos seus usudrios. Essa realidade fica evidente nesses fragmentos de

discursos:

[...] h4 um monte de lugares que eu ndo gosto de ir porque as pessoas
olham. Eles ficam olhando pra muleta. Se pudesse ir sem a muleta era
melhor, mas eu ndo consigo. As pernas nao ajudam, e € perigoso eu

cair (ATENA, 50 anos, hemiplegia).

[...] de manha vocé olha pra cadeira é muito ruim [...] a primeira vez
que minha mde veio com essa cadeira eu ndo aceitei, falei pra ela tirar
do quarto. Demorou, mas fui aceitando aos poucos [...] € muito ruim
sair de casa. A cadeira de rodas chama a atengdo das pessoas. Todos ja

te olham daquele jeito [...] no inicio eu odiava sair na rua por causa da
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cadeira de rodas. Tinha 6dio de me ver na cadeira [...] uma vez sai de
casa e cal da cadeira na rua, me deu odio, tive vontade de colocar

alcool e botar fogo na cadeira ali mesmo (ICARO, 19, paraplegia).

Os sinais permanentes, usados para transmitir informacdo social, podem ou nao
ser empregados contra a vontade do informante, mas quando o sdo, tendem a ser
simbolos de estigma (GOFFMAN, 1988). A forca universal dos simbolos de estigmas
da deficiéncia se manifesta por serem generalizantes, incorporados e introjetados
mesmo em culturas separadas no tempo e no espaco, perpetuando a experiéncia de
geragoes, sendo sempre alusiva a depreciagdo fisico-moral daqueles que a possuem e a
qual pode ser visivel a todos.

Assim, no universo pesquisado, o estigma se revelou uma faceta da experiéncia
da deficiéncia fisica e um tipo especial de sofrimento, sendo preciso registrar, contudo,
que entre os informantes, um caso apresentou uma singularidade, em relacdo ao
estigma, divergindo nesse aspecto: ““todos ja me viram, ja me conhecem e sabem que
sou desse jeito! Viajo por todos os lugares e todos me olham, mas néo ligo! Quem néo
quer ver que feche os olhos!” (GLAUCOS). Esse caso mostra, por um lado, que, em
contextos familiares, & medida que as pessoas se relacionam, aquelas sem deficiéncia
tem oportunidade de uma avaliagdo mais realistica das qualidades da pessoa com
deficiéncia (GOFFMAN, 1988) o que pressupde tempo e contato constante e, por outro
lado, que nem sempre as pessoas aceitam as mesmas normas sociais que os
desqualificam (ADAM e HERZLICH, 2001).

Assim, as distintas posigdes e concepgoes frente ao estigma sdo influenciadas
por valores sociais, pela visdo de mundo, pela histéria de vida e, sobretudo pela
trajetoria do corpo deficiente, sendo todos esses fatores inscritos numa biografia, ndo
havendo um padrdo rigido da sua vivéncia. Enfim, o carater socialmente construido da
deficiéncia fisica ¢ legitimado pela diversidade de significados que pode assumir dentro

de um mesmo grupo social em que esté inserido.
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6.4 Rupturas e perspectivas na deficiéncia fisica

Mais particularmente sobre as deficiéncias fisicas adquiridas, foi manifesto no
grupo de informantes um processo de mudangas irrompido pela deficiéncia. Uma nova
situacdo até entdo desconhecida, ou a0 menos ndo vivenciada na propria pele, com a
qual deverd viver permanentemente, configura a existéncia de um processo,
similarmente analisado nos estudos das condi¢des cronicas, denominado na literatura
socioantropoldgica de ruptura biografica (BURY, 1982). Essa nova condigdao pode
impor mudancas repentinas na identidade, nas estruturas dos significados (como
discutido nos dois topicos anteriores), nas relacdes e na organizacdo concreta da vida,
sem ainda uma nog¢ao de suas repercussdes recorrendo a diferentes leituras, elaboragdes
e abstragcdes que requerem uma compreensao para as quais sao mobilizados elementos
de diferentes naturezas.

Segundo os relatos, as histérias de vida que vinham sendo construidas até o
momento do evento sdo interrompidas por ocasido da deficiéncia, ficando claro nos
discursos a distingdo entre dois momentos: “o antes” e o “depois”. E nas interagdes
ocorridas no contexto social e historico que vai se construindo sua biografia pessoal.
Uma descontinuidade nesse processo provocara alteragdes, de diversas ordens, no
cotidiano exigindo uma reinterpretagao de sua realidade no sentido de uma reconstrugao
biografica. O fendmeno da ruptura biografica ¢ definido como uma descontinuidade na
historia de vida das pessoas, que irdo empreender esfor¢os para reconstrui-la procurando
manter, o quanto for possivel, valores anteriores ao evento. Fendmeno esse revelado nos
discursos dessas informantes se reportando ao seu passado ¢ mostrando o fim de um

periodo da vida anterior ao evento da deficiéncia:

[...] penso muito na vida que ja passei. Nas coisas que ja fiz, nos
momentos bons que ja vivi! Era muita animag¢do, namorados, festa que
nos iamos quando juntava uma “turmona” e nos iamos pros bailes!
Agora ndo tem mais nada disso! Nao tem mais esse negocio de estar
saindo pras festas. Ndo tem nem mais vontade (ATENA, 50 anos

hemiplegia).
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[...] antes da amputacdo minha vida era normal. Fazia tudo! Estudava,
trabalhava, namorava, alias ja era casada com o pai da minha filha.
Inclusive quando eu fiquei “doente” ele me abandonou. Na hora que
eu mais precisei ele me deixou. Ai continuei vivendo a minha vida,
tem que viver, vai se fazer o que? Mas é muito dificil (IRIS, 23 anos,

amputacao).

Nos relatos dos informantes pouco se pronunciou a palavra morte, mas ao
alcancar uma dimensdo mais reservada da experiéncia da deficiéncia fisica, fica claro
uma alus@o muito mais para encerramento do que para recomeco, num corpo fortemente
marcado pelo sofrimento e resignagdo. Assim, vai se construindo a experiéncia de uma
condicdo imputada pela ciéncia médica como irreversivel. Essa irreversibilidade vela,
em muitos casos, as expectativas pessoais e sociais envolvidas na tarefa de reconstrug¢ao
de uma nova vida - irreversivel do ponto de vista da cura, no sentido de retorno ao
estado anterior, mas que ndo deveria desestimular a busca de um reequilibrio para
conviver com a nova situagao. Essa reducdo de perspectivas pode provocar sentimentos
negativos quanto ao nivel de preservagdo da vida dessas pessoas, como mostram alguns

depoimentos:

[...] futuro pra mim ndo ¢ bom! Do jeito que fiquei ndo da nem pra
pensar em futuro. E s6 esperar a hora em que Deus vier me buscar. Ja
pedi até a morte por ndo agiientar mais ser desse jeito [...] ¢ muito
sofrido uma pessoa ficar dentro de casa 24 horas por dia (AFRODITE,

38 anos, sequela de poliomielite).

[...] com franqueza? Minha vida se acabou! O mundo se acabou pra
mim, eu penso assim sabe... Acabou porque eu fiquei assim. [...] de
primeiro ndo, eu fazia tudo. Vocé sabe o que ¢ lutar, trabalhar? Fiz
casas, fiz sobradinhos, muros! Pra morar fiz essa casa sozinho, tudo,
tudo, tudo! Entdo penso assim, que pra mim acabou-se o mundo

(DIONISIO, 54 anos, deformidades em m&os).
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[...] Ah! Ser deficiente ndo ¢ facil. As vezes vocé quer ficar num lugar
sozinho, passa um monte de coisas pela cabeca [...] e vocé percebe
que ndo vai andar mais, vocé fica mal, da vontade de se matar, querer

morrer mesmo (ICARO, 19 anos, paraplegia)

Com base nesses depoimentos, ¢ possivel afirmar que, na maioria das vezes, as
rupturas se processam com conseqiiéncias significativas, sobretudo nas relagdes da
pessoa consigo € com seu grupo social. Em meio a necessidade de rever valores e
reconstruir sua vida, emerge o risco da perda de referéncia de sua identidade biografica
que pode inibir sua capacidade de reconstrucdo de uma nova dindmica para uma
biografia futura (SILVA, 2007).

Foi recorrente na quase totalidade dos relatos entre as pessoas com deficiéncia
adquirida, o periodo pds-acometimento como o mais dificil do processo de
reconstrucdo. Nota-se nos depoimentos a existéncia de dois momentos na experiéncia da
deficiéncia. Um primeiro em que os sentimentos se entrecruzam pela negacao, defesa,
fracasso, passando para um segundo momento de esperanca, conformismo, ajustamento.
Figueiredo (2007) estudou esses sentimentos em familias de pessoas com deficiéncia,
fazendo a distingdo entre esses diferentes momentos permeados por um estado de
fragilidade e vulnerabilidade. Muitos informantes afirmaram que a nova vida ndo era a
que tinham como meta, mas que ainda assim tinham as suas vidas. Nesse processo, 0
gerenciamento dessa nova condi¢do ganha status de normalizag¢do, na medida em que a
pessoa ¢ for¢ada a conviver com suas limitacdes e a fazer parte delas, num corpo
diferente, ou seja, a ado¢do de um conjunto de agdes e de interpretacdes que
possibilitam construir uma nova atitude natural (ADAM e HERZLICH, 2001). Rabelo ¢
Alves (2004), fazendo referéncia a experiéncia da doenca, afirmam que as medidas
normalizadoras permitem enquadrar a vivéncia geradora da ruptura em esguemas
interpretativos, possibilitando a sua reintegracéo a zonas ndo questionadas do mundo
da vida cotidiana (p. 198).

Seria um sinal ndo de aceitagdao plena, mas de que com o passar do tempo ha
uma diminui¢do do impacto causado pelo ajustamento no confronto entre o significado
que a deficiéncia tem para si e para o grupo ao qual se insere. Essa dimensdo da ruptura

biografica ¢ identificada nos relatos desses informantes com deficiéncia adquirida,



97

evidenciando que em meio a tantas nuances vai se construindo o restabelecimento de

uma nova vida:

[...] quando eu acordei da anestesia (cirurgia de amputacdo), entrei
em panico, fiquei em depressdo, fiquei pesando 32 kilos, ndo comia
nada, s6 chorava. Minha familia também ficou muito mal. Ave Maria!
Foi um ano pra eu me recuperar [...] mas agora estou bem, retomando

a minha vida normal (RIS, 23 anos, amputag&o).

[...] no comeco foi muito dificil, fiquei um ano e dois meses em
depressdo, trancado em casa. Eu ndo queria ver ninguém, sé chorava,
s0 queria morrer. Tomei 6dio de mim mesmo, ¢ de todo mundo, até da
minha mae. N30 queria que 0os meus amigos viessem aqui em casa.
Brigava com todos que entravam no quarto. Emagreci muito, chorava
muito[...] todos os dias quando eu acordava, olhava pra minhas
pernas, tentava mexer ¢ ndo conseguia. Ai eu tinha mais um dia de
tristeza [...] Ah! Hoje ¢ uma vida totalmente diferente, ja to bem
melhor! Nao sinto nada, ndo tenho nenhuma dor, ndo tomo nenhum
remédio. Faco tudo! Saio pra rua, des¢o e subo pelas ruas do bairro,
visito meus amigos [...] tem gente que me faz de modelo pros outros
no bairro. Falam para os cadeirantes: Olha! Vocé tem que ser igual ao

ICARO, ele leva a vida dele numa boa (ICARO, 19 anos, paraplegia).

Quando se trata de deficiéncia fisica, a ruptura tem intima relagdo com o corpo,
pois se trata, também, de uma alteracdo no seu funcionamento refletindo no
desempenho de atividades cotidianas e possiveis desvantagens nas suas interagdes
sociais. Para além da questdo fisica, Rabelo ¢ Alves (2004), afirmam que 0 modo pelo
qual compreendemos corporalmente nosso mundo diz respeito a capacidade ativa do
corpo de explorar as situagOes sociais e responder a suas demandas. Essa capacidade
co-implica natureza e cultura (p.195).

A pessoa traz ao longo da vida, experiéncias acumuladas em seu corpo,
ajustadas ao seu contexto e, por ocasido da deficiéncia fisica, lhe ¢ exigida a

reconstrucdo dessa histoéria corporal com vistas a garantir um modo possivel de relagao
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social. Isso ¢ feito buscando explicacfes que se enquadrem no limite de suas crencas,
valores e comportamentos, enfim, no conhecimento adquirido e nas experiéncias de
vida de cada um, pois a ruptura da normalidade do corpo conduz as pessoas a
reflexdes existenciais (MARUYAMA, 2004 p. 82).

Superada a fase inicial da deficiéncia, em que ha estreita relagdo com os servigos
de saude (busca pelo diagndstico/prognostico/tratamento), a pessoa com deficiéncia
retoma as outras questdes da sua vida, que uma vez interrompido o que eram os seus
projetos, passa a lidar com as novas projegdes. Nesse processo, coteja o passado,
presente e futuro buscando sentidos para as novas situagdes da vida que se da em um
contexto de incertezas, iniciando um novo percurso biografico no qual emergem tensdes
expressas através de sentimentos de inseguranca, medo, ansiedade, que sdo motivados
ou intensificados pela precariedade das condigdes materiais (CAVALCANTE e
MINAYO 2009). A sociedade, ao ndo se preparar para a inclusdo dessas pessoas, nao
lhes possibilita projecdes futuras. A falta de equalizagdo das oportunidades entre as
pessoas “normais” e com deficiéncia pode repercutir negativamente na experiéncia
dessas pessoas de forma a introjetar uma auto-imagem de incapazes que os fazem

incrédulos quanto ao futuro, como se percebe nesses discursos:

[...] minha vida ¢ assim, ja acordo sabendo como vai ser meu dia!
Ainda hoje acordo e vou me levantar e percebo que a perna nao se
moveu! Ai que me toco que ndo vou andar mais um dia. Nao penso
muito em futuro, no amanha. Penso sim muito como seria minha outra
vida se ndo tivesse acontecido tudo isso comigo (iCARO, 19 anos,

paraplegia)

[...] depois do acidente ndo sai mais de casa. Passo o dia vendo
televisdo. Durmo a tarde e a noite! [...] acabaram-se os planos! Nao
vou poder mais trabalhar! [...] nem posso pensar em futuro (APOLO,

56 anos, amputacéo).

[...] o futuro e como eu estou. Ndo tem mais! E s6 isso e

pronto!(ATENA, 50 anos, hemiplegia)
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No ambito desta pesquisa, as expressdes sobre a vida futura das pessoas com
deficiéncia fisica se mostraram ancoradas na religiosidade como fator minimizante do
sofrimento dessa experiéncia. A religido tem papel preponderante nesse sentido fazendo
a interlocugdo entre a fé e a graca (MINAYO, 1988). Depois de uma longa peregrinagao
pelos servigos de saude, essas pessoas se véem diante da limitacdo do modelo médico
para a reversdo da deficiéncia (cura) associado ao sofrimento cotidiano concreto,
comum a essas pessoas, que provocam uma maior aproximagdo a Deus - numa clara
analogia a imagem do sofrimento na paixdo de Cristo.

Assim, a idéia de sofrimento & observada na base da maioria das narrativas do
grupo pesquisado. Por atribuir ao evento provocador da deficiéncia, uma intervengdo
divina (como ja discutido no topico das causalidades), a pessoa com deficiéncia espera
que, agora, respeitando os dogmas doutrinarios possa ser merecedor de uma nova
intervengado, desta vez de forma positiva, no sentido de restabelecer a harmonia dos
acontecimentos (a graga alcancada). Como explica Minayo (1988), a relagdo religiosa
estd referenciada nas dificuldades da vida prética, aproximando o milagre e o tornando
parte do cotidiano, como solugdo, as vezes Unica, para as agruras do dia-a-dia. Deus é
quem dirige a vida e é Nele (destaque do autor) que encontram a fonte da harmonia, a
existéncia terrena é o palco da dor e da cura (p.378). O campo religioso esta presente

na vida cotidiana do grupo estudado, identificado nesses relatos:

Um dia aqui em casa na presenca do pastor, eu falei com Deus e ouvi
em outras vozes [...] Ele disse que eu tivesse paciéncia que Ele iria me
curar [...] eu acredito! [...] tem dia que estou tdo estressada de ficar
aqui dentro que ndo agiiento! Fico quieta aqui no canto, chorando
muito, pedindo a Deus pra me por de pé (AFRODITE, 38 anos,

sequela de poliomielite).

[...] mas gragas a Deus t6 indo! Meio na marra, mas td indo. Se Deus
quer assim ent3o vamos levando! [...] eu vivo na cadeira de rodas
como vocé vé! To6 esperando o que Deus vai fazer comigo! (ATENA,

50 anos, hemiplegia).
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[...] minhas pernas ndo agiientam, o corpo esta todo entrevado, assim
vou levando a vida como Deus quer! Se me cura ou deixa do jeito que
estd, mas sei que Ele ¢ vivo, vivo! Que esta do meu lado [...] uma vez
sonhei que tava andando! Téo feliz no sonho disse: ah! Gragas a Deus

estou andando, estava toda feliz no sonho (ARTEMIS, 62, paraplegia).

A ruptura biografica ¢ um fendomeno presente na vida das pessoas com
deficiéncia fisica de quem ¢ exigido o desenvolvimento de estratégias para lidar com a
reconstru¢ao que se impoe, em face da desorganizagdo em sua estrutura de vida diaria,
tanto no plano material, quanto simbolico. Nesse contexto, fazem-se necessarios a ajuda
e o apoio profissional no sentido de acolher, dar voz e validade aos seus discursos, com

o intuito de apoiar essa reconstrucao.

6.5 A deficiéncia fisica e a relacio com os servicos oficiais de saude

Nao ¢ pretensdo deste trabalho avaliar diretamente os servigos de saude
prestados as pessoas com deficiéncia, porém em varios momentos estas nos dao pistas
sobre algumas caracteristicas dessa relagdo, sendo pertinente considera-las uma vez que
podem influenciar a experiéncia da deficiéncia. O presente estudo foi desenvolvido em
uma area atendida pela Estratégia de Saude da Familia — ESF que, entre os seus
principios organizacionais, prevé que a equipe, por meio do cadastramento conhega
detalhadamente a populagao adscrita e suas respectivas necessidades de saude.

A Politica Nacional da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Saude
estabelece as formas de organizagdo e funcionamento dos servigos de aten¢do a essa
populacdo, delimitando as agdes nos trés niveis de complexidade de forma
interdependente e complementar: atencao bésica, atengdo ambulatorial especializada e
hospitalar especializada. No processo de implementacdo dessa politica, a atencdo basica
estd sob responsabilidade do nivel municipal com competéncias determinadas, das quais

destacamos: acdes basicas de reabilitagio com vistas a favorecer a inclusdo social;
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intervengdo de carater individual, familiar, coletiva e comunitaria integrado ao nivel
secundario especializado; treinamento de recursos humanos especificos na area da saude
da pessoa com deficiéncia; promover o acesso a medicamentos, Orteses e proteses
necessarias; criagdo unidades de cuidados diurnos, atendimento domiciliar ¢ de outros
servicos alternativos para a pessoa com deficiéncia. (BRASIL, 1999).

Em meio a esse conjunto de atribuigdes, a Estratégia de Satde da Familia (ESF),
que se situa no nivel da atencdo basica, pode ser compreendida como peca fundamental
na reestruturacdo da atencao as pessoas com deficiéncia, sobretudo pelo privilégio em
desenvolver suas agdes no espago cotidiano dessas pessoas.

Porém, no processo de planejamento e definicdo de prioridades da Unidade
Basica de Saitde - UBS (campo dessa pesquisa) constata-se, em documentos da
organizacdo interna, que inexiste a problemdatica da deficiéncia, ficando a
implementagdo de suas acdes mais restritas aos programas do Ministério da Saude
(Hipertensos, idosos, diabéticos, gestantes, criangas, cancer de colo do ttero e mama,
imunizacdes etc). Reconhece-se, no entanto, que esses programas podem  ser,
verdadeiramente, preventivos de diversas deficiéncias, uma vez que a auséncia total
dessas agoes leva a agravos a saude da pessoa provocando alguns desfechos, entre eles,
a deficiéncia fisica. Todavia, as estratégias voltadas as pessoas que j& estdo acometidas
por uma deficiéncia ndo foram identificadas, sendo esse grupo de pessoas situado fora
do bojo das agdes desenvolvidas, deixando a impressdo de que a assisténcia a esse
segmento continua exclusivamente sob competéncia da aten¢ao secundaria representada
pelos centros de reabilitagdo, sofrendo poucas mudangas naquele cendrio com o advento
da ESF.

Por outro lado, parte das pessoas com deficiéncia entrevistadas parece nao
reconhecer a Unidade Basica de Satide como um importante espago de assisténcia as
suas necessidades de satide. Em muitos casos, apesar de ainda investirem na reversao da
sua deficiéncia — que € condi¢do para continuarem seus projetos de vida — subestimam a
capacidade resolutiva da UBS (talvez por isso se refiram a Unidade como “postinho”),
pois buscam tecnologias que ndo sdo ofertadas naquele nivel de assisténcia e

complexidade.
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[...] aqui é bom, mas é muito demorado! Fiz exame de sangue, mas
nunca chegou, ja passei mal, fui ao pronto socorro ¢ colhi outro
sangue pra outro exame e nem o primeiro chegou ainda! Agora nem
quero mais! SO queria minha cirurgia de anos, que eu preciso, mas o
médico nao faz! Essa nem sei se vai sair [...] o médico ndo esta vindo
mais em casa! Também ndo vou mais la (UBS)!Um dia estava
passando mal mandei chamar ele aqui! Nao veio. S6 mandou recado

pra levar pro pronto socorro (ARTEMIS, 62 anos, paraplegia).

[...] eu quase ndo conheco os médicos daqui (UBS), quando preciso

vou logo ao pronto socorro (IRIS, 23 anos, amputagao).

[...] o problema da satde aqui (UBS) ¢ que tudo que se vai fazer tem

~ 9

que ir ao “postao” (centro de especialidades médicas de Varzea

Grande - referéncia para a UBS). Precisa de um exame, de uma

muleta, de um remédio, aqui ndo tem (ZEUS, 54 anos, paraplegia).

A julgar por tais depoimentos ha uma incompreensao dos informantes sobre as
acoes que sdo de competéncia da UBS, o que os leva a fazerem uma avaliagdo negativa
desses servigos, de forma equivocada. Contudo a informagdo segura e transparente
também ¢ um dever do servigo e direito do usuario, conforme Lei 8080 (BRASIL,
1990).

A visita domiciliar, quando necessidade do usudrio, ¢ uma das atribuicdes legais
dos profissionais da ESF, inclusive do profissional médico, e surgiu quase que
invariavelmente nos depoimentos dos informantes, que relataram a sua realizacao,
porém com interrup¢ao na seqiiéncia dessas visitas que passa a nao ter uma regularidade
comprometendo a longitudinalidade do cuidado. Uma avaliacdo, feita pelo Ministério da
Saude, sobre implementag¢ao da Estratégia de Satde da Familia em dez grandes centros
urbanos — elaborada por Sara Escorel (2002) — observou que os profissionais de nivel
superior, apresentam maior resisténcia quanto a realizagdo das atividades singulares da
ESF, como visita domiciliar. Além disso, ocorre, ainda, uma elevada rotatividade dos

profissionais, o que prejudica o conhecimento dos problemas e o estabelecimento de
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vinculos com a populacdo. Os informantes dessa pesquisa apresentam queixas que

parecem corroborar tais resultados:

[...] falta um pouco de interesses deles (profissionais da UBS), porque
tem pessoas que precisam de mais atengcdo porque s3qo mais
debilitadas. Por exemplo, o médico devia vir pra ver a mae que fica
cheia de dores, mas ¢ dificil ele aparecer por aqui, s6 fica mandando
recado pra gente ir, mas pra gente ¢ dificil ir até 1a porque € longe e a
mae nessa condi¢do, com essa rua de terra, como vou empurrar essa

cadeira até o “postinho” (HADES, 40 anos, cuidadora).

[...] quando ele (médico) vem aqui ele ¢ muito atencioso, mas quase
nunca vem! Acho que é porque € muita gente pra ele, € muita correria

(REIA, 82 anos cuidadora).

[...] inclusive eu tenho uma escara (ferida aberta comum em
paraplégicos) ha muito tempo e ndo cura! Quem vinha fazer curativo
em mim era a auxiliar da enfermeira ali do postinho, mas um dia vem,

outro dia ndo vem! E a gente fica assim (ZEUS, 54 anos, paraplegia).

As necessidades de assisténcia domiciliar, verbalizadas pelos informantes, sao
naturalmente entendidas por se tratarem de pessoas com restrigdes fisicas para o
deslocamento e se traduzem na oportunidade de contato com a realidade do contexto
familiar e comunitario, bem como na identificagdo de necessidades especificas dessas
pessoas. O acionamento da equipe para as visitas domiciliares esta a cargo do ACS ¢ a
disponibilidade para essas agdes ¢ condicao estrutural para se instituir a vigilancia em
saude na area adscrita. Este apoio ¢ fundamental para viabilizar o cuidado as pessoas
com algum nivel de alteragdo no estado de saude que inviabiliza o deslocamento.

Essa dificuldade de deslocamento também foi recorrente como um problema a
ser enfrentado naquele espaco. O estudo de Buchillet (1991), conclui que a distancia
geografica esta entre as principais causas da subutilizacdo dos servigos ocidentais de
saude (p.33). Para a pessoa com deficiéncia fisica, as dificeis condigdes de

acessibilidade dos bairros periféricos intensificam a distdncia geografica no acesso a
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UBS. Pela observagao durante o trabalho de campo, pode-se descrever as condigdes
ambientais da 4area adscrita caracterizada por vias ndo pavimentadas, ndo sinalizadas,
esgoto liberado nas vias publicas, presenca de buracos e morros, ocupacao desordenada
do espago da rua, auséncia de cal¢adas, pontes improvisadas sobre corrego, etc. Foi
detectado ainda, que a propria UBS ndo atende as normas de acessibilidade da
Associacdo Brasileira de Normas Técnicas — ABNT (BRASIL, 2004) para aqueles que
tém limitacdes fisicas, como banheiros adaptados, corrimao nos corredores, acesso com
piso ndo escorregadio, calgadas rebaixadas. O estudo de Siqueira, et al. (2009), sobre as
estruturas fisicas das UBS em sete estados do Brasil, apontou que aproximadamente
dois tercos desses estabelecimentos continham os mais diversos tipos de barreiras
arquitetonicas nao sendo adequados nem as necessidades das pessoas idosas, nem as das
pessoas com deficiéncia fisica.

Apesar dessas adversidades, comuns nas periferias, se observa através dos
relatos dos informantes que os modelos de atencdo em satde de base territorial,
centrados na atengdo basica, figuram como os mais adequados também para as pessoas
com deficiéncia fisica, face as possibilidades em facilitar o acesso, inclusive através de
busca ativa de casos com intervengdao oportuna e precoce. Esses modelos também
apresentam melhores condi¢gdes para acompanhamento dessas pessoas, sobretudo pelo
acesso aos valores sociais e culturais da comunidade permitindo servigos mais
socialmente adequados. Como revela o depoimento de uma informante seqiiclada de

acidente vascular encefalico (derrame):

[...] quando eu vou ao postinho (UBS), converso muito com o pessoal
de 14 [...] depois de anos ja me acostumei com eles [...] também
converso muito com o médico de 14, confio nele porque ja sabe de
todos os meus probleminhas. [...] o postinho aqui ¢ bom porque
consigo ir até “a pé”, me arrastando, mas vou! (ATENA, 50 anos,

hemiplegia).

Todavia, ¢ exigido a essa estratégia um nivel de flexibilidade nos padrdes de

assisténcia, com vistas a atender as necessidades da pessoa com deficiéncia fisica,
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remetendo a questdo da equidade, que pode implicar em se instituir essas pessoas numa
outra ordem de prioridades. A territorialidade, por exemplo, que se traduz num principio
orientador da atencdo bésica, deve ser entendido como um recurso para delimitagdo de
clientela e ndo apenas de aproximagdo geografica, sob risco de ser inviabilizada pela
desvantagem no deslocamento que € condicdo inerente a pessoa com deficiéncia fisica.
E o0 caso de uma informante-cuidadora que tinha a mie (cadeirante) com um suposto
desconforto gastrico que explicava a impossibilidade de ser entrevistada naquele
momento, pois estava saindo para buscar atendimento no pronto-socorro localizado no

centro da cidade. Nesse instante, indagamos porque nao na UBS:

Eu ndo gosto de levar aqui ndo, porque até chegar 1a as minhas pernas
déem demais. Se conseguir, ja chego 14 ruim das pernas, e pra voltar
depois? Eles (0s profissionais da UBS) ndao vém ca em casa [...] é mais
perto eu ir até o ponto de 6nibus e ja desco 14 perto do pronto socorro.

Sempre faco assim (HADES, 40 anos, cuidadora).

A andlise de experiéncias de implantacdo da ESF em areas metropolitanas tem
demonstrado que as garantias de acesso, de segmentos que sofrem as conseqiiéncias das
desigualdades sociais, nem sempre ocorrem onde existe uma estrutura de servigos e
cuidados em saude publica (MARSIGLIA, et al. 2004), o que pode se aplicar também
aqueles com desigualdades fisicas.

A ESF vem se destacando como estratégia para reorganizagdo da Atencdo
Basica, sendo considerada o eixo de transformacdo do modelo assistencial vigente.
Além disso, integra uma proposta mais ampla de vigilancia a saide centrada na
promocao da qualidade de vida (GOLDBAUM, et al. 2005). Nesse contexto de
mudancas, sobretudo na estruturacdo da rede de assisténcia, ¢ fundamental o
atendimento as demandas das pessoas com deficiéncia fisica. Assim o Ministério da
Saude sinaliza para a ampliagdo das equipes minimas da ESF criando os Nucleos de
Apoio a Saiude da Familia - NASF. Dentre outras, a justificativa para sua implantacao
estd na Politica Nacional de Integragdao da Pessoa com Deficiéncia, conforme Portaria
154 de 25/01/2008 (BRASIL, 2008) que regulamenta a criacdo desses nucleos de apoio.

Virias acgdes de reabilitacdo e inclusdo social da pessoa com deficiéncia sdo elencadas
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nesta portaria por meio do fortalecimento dos servicos de atencdo basica para um
cuidado mais resolutivo a essa populacdo, encaminhando adequadamente os usudrios
para os outros niveis de complexidade, quando se fizer necessario.

O municipio de Varzea Grande-MT cumpre os requisitos para a implantacao do
NASF, porém, até o encerramento dessa pesquisa, a proposta ndo havia se concretizado.

A assisténcia as pessoas com deficiéncia na aten¢do bdsica exige a busca de
novos saberes para uma reformulagcdo mais profunda das agdes de satde capazes de criar
lacos e serem acessadas por essas pessoas. Essas novas estratégias devem ser
desenvolvidas na perspectiva da integralidade em saude articulando as diversas redes de
cuidado e tendo a pessoa com deficiéncia como o eixo dos novos modos de assisténcia,
demarcados pela compreensdo da experiéncia acumulada e partilhada da deficiéncia
fisica no contexto em que estdo inseridas. O estudo de Batista e Silva (2009), sobre
redes de cuidado em saude mental, refor¢a que essa reconfiguracao da relagcdo entre os
servigos de satde e a comunidade ¢ consagrada na responsabilizag¢do pelo territorio, no
sentido de estimular acdes extra-muro e se encarregar da populagdo adscrita, deixando
de se comprometerem exclusivamente com aquelas pessoas que procuram 0s Servigos
espontaneamente.

Os servicos de atencdo secundaria também foram alvos dos discursos dos
informantes dessa pesquisa, uma vez que, em algum grau, tiveram ou tém contato com
eles. Deve-se destacar que no municipio existe apenas um centro de reabilitagdo de
nivel II (servigos intermunicipais de referéncia regional em reabilitagdo), conforme
portaria 818 de 05/06/2001(BRASIL, 2001), com uma singularidade contraditoria, pois
ao mesmo tempo em que ¢ avaliado como bom, recebe criticas contundentes a seus
servigos. Nesse nivel de atengdo, os servicos deverdo estar qualificados para atender as
necessidades especificas das pessoas com deficiéncias fisicas advindas da incapacidade
propriamente dita. A Politica Nacional da Pessoa com Deficiéncia define reabilitacao
como um processo dindmico, orientado para a satde, que auxilia uma pessoa que esta
enferma ou incapacitada para atingir seu maior nivel possivel de funcionamento fisico,
mental, espiritual, social e econémico. E afirma, ainda, que a mesma deve estar voltada
a ajudar a pessoa a atingir uma aceitavel qualidade de vida com dignidade, auto-estima
e independéncia (BRASIL, 1999). Essa politica determina, ainda, que nesse nivel a

reabilitacdo deverd ser executada por equipe multiprofissional, de carater
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interdisciplinar direcionada aos casos referendados, mediante atuagdo de profissionais
especializados para tal e da utilizacdo de tecnologias apropriadas (tais como fisioterapia,
terapia ocupacional, fonoaudiologia, avaliagdo e acompanhamento do uso de Orteses e
préteses, entre outros). Tem que ter, também, carater complementar a atencdo basica e
ao atendimento terciario, levando em conta um sistema de referéncia e contra-referéncia
(BRASIL, 1999).

Num primeiro momento ficam claras, nas falas dos informantes, as limita¢des do
modelo hegemoénico de assisténcia a deficiéncia fisica nestes servigos, com agdes
orientadas pelo modelo biomédico, e oferecidas em centros de reabilitagdo fisica
distribuidos em pontos centrais da cidade. Foi comum encontrar pessoas “ex-pacientes”
desses servigos, em momentos pos-periodo de reabilitacdo, vivendo em seus espagos
cotidianos e apresentando as mais diversas necessidades de saude, mesmo aquelas

pessoas que obtiveram alta dos mesmos. Como relatam esses informantes:

[...] eles me botavam em um monte de lugar 14, pra andar na escada,
descer na escada, na rampa. Faziam pular um monte de coisa que eles
colocam no caminho pra gente pular... La é assim [...] acho que isso
ndo adianta nada, porque a gente ndo melhora (EROS, 74 anos,

hemiplegia).

[...] eu queria na minha vida que tivesse um setor assim que eu
pudesse fazer um trabalho e poder esquecer um pouco que sou
invalido e de tudo que aconteceu comigo. Poder voltar a batalhar pela
minha vida sabe! Iria ter f& em Deus e ter for¢a pra batalhar minha

vida de novo (DIONiSIO, 54 anos, deformidades em maos).

E necessario esclarecer a dinidmica colocada no cotidiano desses usuarios dos
servicos publicos de reabilitagdo fisica, caracterizados por longos processos de
tratamento que requerem repetidas visitas ao servigo e a intervengdo de profissionais de
diferentes areas da saude. O atendimento restrito a esses € outros servi¢os de atengao
secundaria ocasionam, em muitos casos, a exclusdo dessa demanda, ndo so pelas
dificuldades fisicas, mas também pelos fatores econdmicos que inviabilizam o constante

deslocamento a tais unidades, como ilustra o primeiro fragmento do relato abaixo:
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[...] depois que tive alta do hospital comecei a fazer reabilitagdo, mas
tive que parar por falta de locomogdo até o centro de reabilitag@o [...]
continuei a fazer eu mesmo, aqui em casa, mas ai comegou a sair
escaras que nunca curou! Tive que parar com tudo e sossegar (ZEUS,

54 anos, paraplegia).

Nesse contexto, a deficiéncia fisica se mostra muito mais como um problema
social do que biologico. Alguns depoimentos coletados no campo sugerem que se pense
o processo de reabilitacdo de forma mais ampliada, voltado as necessidades globais da
pessoa com deficiéncia, refutando atividades isoladas (centradas apenas na dimensdo
fisica), incorporando outras func¢des e facetas do cuidado. Como observa Leite (2006),
reabilitar vai muito além de favorecer a habilidade para a fungdo mecanica, significa
propiciar condi¢cbes para o individuo desenvolver habilidades, atitudes e valores que
possam refletir a acdo consciente como um processo continuo e dindmico de
constituicdo da identidade do sujeito historicamente contextualizado (p.129). E o caso,

por exemplo, da sociabilidade favorecida nestes ambientes e relatada nesse depoimento:

[...] achei muito bom a reabilitagdo! Mas faz tempo que ndo vou.
Todo mundo ali juntos, a gente fazia amigos! Cada um conversava
uma coisa, passedvamos. Tinha dia em que ndo tinha vontade de ir
ndo, mas tinha que ir! Nem que seja pra olhar a pressdo. Chegando 14
eles me recebiam bem, fazia os exercicios. Agora sinto falta disso
tudo, mas estou de alta: ndo posso voltar! (ATENA, 50 anos,

hemiplegia).

Em funcdo da grande demanda caracterizada pelas longas listas de espera,
associada a pouca oferta de servicos publicos de reabilitacdo fisica (apenas uma unidade
para todo o municipio), a decisdo sobre o tempo de tratamento corre o risco de ficar a
mercé das necessidades do servico e ndo das demandas do processo de reabilitagdo
dessas pessoas. Assim, passam um curto periodo de reabilitacao obtendo alta precoce ou
se desligando, por decisdo propria, dando continuidade ao enfrentamento de suas

disfungdes, agora desvinculado de qualquer servico oficial de satde, podendo
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desenvolver as mais diversas seqlielas e cronificacao de seus agravos. Pode haver um
processo de deslegitimacdo de sua necessidade, pois foi contemplado pelo acesso ao
tratamento e acaba por perceber a sua condicdo como ndo mais passivel de atencao pelo
sistema oficial de saide. Nessa forma de relagdo com os servigos, a pessoa com
deficiéncia fisica pode reduzir seu grau de expectativa na melhoria desses servigos e nao
esperar deles resultados significativos. Como evidencia um informante usudrio de

cadeira de rodas devido a uma paraplegia:

Algumas vezes que tenho infec¢do urindria, ja até sei, porque comego
a ter febre, sem fome e indisposto. Ai ja vou a farmacia, ja sei o
remédio, tomo e fico bom. Agora estou tomando mais cuidado com a
sonda e nem infec¢do tenho mais. Nem vou ao médico. [...] a
reabilitagdo eu resolvi parar. Ndo via motivos pra continuar fazendo.
Ia trés vezes por semana com a maior dificuldade pra chegar, ¢ o que
faziam 14 eu poderia fazer em casa. Sempre eles faziam a mesma
coisa, que era mexer na perna ¢ me por em pé na mesa ortostatica
(dispositivo usado para manter o paciente em pé). Fiz uma adaptagio
no quintal e agora eu mesmo fico em pé (ICARO, 19 anos,

paraplegia).

Nao se ignora, porém, que os contatos anteriores € constantes com os servicos de
saude desdobram-se em uma familiaridade com os seus procedimentos técnicos
terap€uticos, podendo conferir confianca a pessoa para emprega-los em outras situagdes
similares, os quais incluem manuseios de acordo com as suas idéias sobre o tratamento
e sensagdes corporais.

No contexto das politicas de satide, uma reorganizagao das praticas assistenciais,
articulando os trés niveis de assisténcia, com énfase na atencdo basica, tem maiores
possibilidades para elevar o nivel de satisfacdo dos seus beneficidrios e influenciar
positivamente a experiéncia da deficiéncia fisica.

Todavia, ¢ preciso atentar para o fato de que esta pesquisa ndo pretendeu dar
conta de toda anélise dos servicos de saude, limitando-se a perspectiva das pessoas com
deficiéncia resultando em uma visdo aprofundada, mas parcial em alguns aspectos dessa

relacdo, dado ao fato de que ndo adentrou no universo dos profissionais de saude,
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apenas por uma questdo operacional. Acrescenta-se, ainda, que nao se defende aqui,
procedimentos tradicionais de reabilitacdo em servigos basicos de saude, mas ressalta-se
a necessidade do rompimento do paradigma puramente tecnicista traduzido pela
abordagem da cura, ou de estratégias voltadas ao esfor¢o do retorno do paciente as
condi¢gdes antes do desfecho da sua condi¢do. Sugere-se desenvolver estratégias de
cuidados integrais (GOMES e PINHEIRO, 2005), sobretudo alternativas de atividades
dinamicas a partir das capacidades globais de cada pessoa.

Enfim, os servi¢os oficiais de saude tém papel importante na vivéncia da
deficiéncia fisica, no entanto as necessidades de saude dessas pessoas sdo complexas,
incluindo e extrapolando a dimensao fisica sendo que a adequacao desses servigos passa
pela compreensdo dos modos pelos quais a deficiéncia fisica estd inserida num contexto

social mais amplo e, para isso, € preciso se dispor a escuta dessas pessoas.

6.6 O apoio na deficiéncia fisica: cuidador, familia e rede social

Era inten¢do desta pesquisa inserir todos os respectivos cuidadores das pessoas
com deficiéncia fisica entrevistadas, ja que a presenca desse apoio pode influenciar a
experiéncia com essa condi¢ao. Porém, ao adentrar no campo verificamos que a maioria
dos informantes nao tinha um cuidador em tempo integral, o que ndo significa que ndo
recebiam cuidado algum, nem exclui que, de certa forma, contavam com o apoio de
outras pessoas variando na sua forma/tipo, fontes e ocasides em que eram mobilizadas.
O apoio social remete a importancia dos vinculos e¢ das relagdes sociais os quais
embutem a circulacido de elementos materiais e simbolicos (CANESQUI e
BARSAGLINI, 2009) que podem ser estratégicos no enfrentamento das situagdes do
cotidiano (GERHARDT, et al. 2008) como no caso de condigdes cronicas como a
deficiéncia fisica.

Os estudos sobre as camadas populares (DUARTE 1998, SARTI 2003,
BOLTANSKI 2004, SERAPIONI 2005) apontam que, em geral, a familia ¢ a primeira,

“natural” e a mais comum fonte dos mais diversos tipos de apoio e cuidados. Nao
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obstante a sua relevancia e, muitas vezes, ela ndo ¢ a unica fonte de apoio, sendo que em
se tratando de pessoas com deficiéncia fisica a extensdo de suas perdas pressiona-os a
ativarem “recursos” de apoio no proprio ambiente social. Ha tarefas simples da vida
cotidiana que s3o imprescindiveis, como higiene pessoal e da casa, preparo de
alimentos, servicos de banco, supermercado, entre outros. Em muitos casos, a
impossibilidade de desempenhar tais tarefas dificulta a continuidade de suas vidas.
Assim, nessas tarefas contam com o apoio de terceiros — seja da familia, parentes,
pessoas conhecidas, vizinhos e cujas ac¢des, como destacam Adam e Herzlich (2001)
nem sempre sao visiveis, mas sdo fortes o suficiente, podemos afirmar, para influenciar
a experiéncia de uma condi¢do cronica como a deficiéncia fisica.

Esse fendmeno da auséncia de um cuidador em tempo integral pode ser
compreendido em parte por se tratar de pessoas com diferentes graus de dependéncia
fisica, mas que em ultima instdncia mantinham sua autonomia. Outra possivel
explicacdo baseia-se nas atuais mudancas dos arranjos familiares, cujas estruturas,
funcdes e dindmica interna no mundo inteiro, estdo sofrendo modificacdes podendo ter
implicagdes, também, na provisao de cuidado informal (SERAPIONI, 2005 p.245).
Alguns dos motivos dessas mudancas podem ser separagdes; divorcios € novas unides;
instabilidade do mercado de trabalho e movimentos migratérios nacionais e internacionais;
maior expectativa de vida das geracdes e um aumento do contingente de viivas, geralmente
morando sozinhas nas cidades; idosos exercendo chefias de familia; e a participagdo
crescente da mulher no mercado de trabalho (KARSCH, 2003).

Contudo, ¢ preciso acolher os cuidadores como coadjuvantes dos servigos de
saude, valorizando seu trabalho e incorporando-os como parte da equipe técnica com
vistas a apoia-los e prepara-los para um melhor manejo possivel. Cuidar de uma pessoa
com deficiéncia ndo é tarefa trivial, exigindo, em diversas circunstancias,
conhecimentos e habilidades de relativa complexidade (SOUZA e CARNEIRO, 2007 p.
81). Para Beck ¢ Lopes (2007), apesar dos cuidadores desempenharem um papel
fundamental para minimizar o sofrimento e auxiliar no bem-estar da pessoa com
deficiéncia, sdo marginalizados pelos servicos de satde, pois ndo tém seu trabalho
valorizado e ndo sdo reconhecidos como pessoas que estdo passando por um processo
doloroso e que precisam de apoio e orientagdo. A naturalizagdo do cuidado no ambito

familiar pode gerar a invisibilidade desse trabalho. No entanto, ¢ reconhecido que o
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cuidado intra-familiar contribui, de maneira fundamental, para o bem-estar dessa
populagdo e se recomenda que as politicas sociais, 0s governos e as organizagdes nao-
governamentais apdiem as familias no desenvolvimento dessa importante tarefa
(SERAPIONI, 2005 p. 244).

No modelo de assisténcia estruturado exclusivamente na aten¢dao secundaria,
freqlientemente as relagdes das pessoas com deficiéncia e cuidadores se construiam no
interior dos domicilios, sem a mediacdo de profissionais da saude. Porém, com as atuais
mudangas no modelo de assisténcia em satide ampliando e fortalecendo a atengdo basica
como estratégia para o alcance da universalidade, da integralidade e da equidade, outros
atores sdo incorporados nesse sistema exigindo formas alternativas de abordagens,
sobretudo no espaco comunitério, integrando efetivamente nessa parceria, profissionais
de saude, pessoas com deficiéncia, cuidadores e outras formas de apoio social.

O apoio social repousa no relacionamento entre as pessoas em um sistema de
trocas (ajuda mutua) e obrigagdes, podendo se configurar em vinculos formais (servigos
de satde, associagdes, cooperativas, etc) e informais (familia, parentes, amigos,
vizinhos, etc). Neste contexto da deficiéncia fisica, a presenga de vinculos mais té€nues,
como apontado por Adam e Herzlich (2001), ndo € menos importante. Isso ¢ ilustrado

nos seguintes depoimentos:

[...] os vizinhos me ajudam muito. E bom porque se dou um grito
alguém aparece para ajudar [...] as vezes tem aniversario os vizinhos
vem me buscar! Eu gosto de aniversario! Eles vém me pegar, vem me
trazer, porque nao posso sair a noite devido a violéncia, mas eles vém

me trazer (ATENA, 50 anos, hemiplegia).

[...] quando tenho que ir a cidade muitas vezes ¢ um dos meus amigos
que vai comigo. Ja dorme aqui em casa e no outro dia saimos pra
pegar o Onibus cedo [..] depois do acidente meus amigos se
aproximaram mais, comecaram a me levar pras festas, pra pescar,

tomar banho, ir a quadra da escola (ICARO, 19 anos, paraplegia).

[...] pra ir a cidade tem que arrumar o carro do vizinho [...] eu gosto

quando vem visita. Conversa comigo, o dia passa! Eu gosto muito!
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Mas quando ndo vem ninguém, eu passo o dia aqui, vendo televisdo

(AFRODITE, 38 anos, seqtiela de poliomielite).

[...] para se locomover nessa cadeira (de rodas) é a coisa mais dificil
do mundo e quando se mora sozinho pior ainda! S6 posso ir pra algum
lugar quando aparece um amigo [...] € ruim demais ter coisas pra fazer
dentro da sua propria casa e ter que chamar uma pessoa de fora pra

fazer (ZEUS, 54 anos, paraplegia).

Martins (2004), interpretando os estudos de Marcel Mauss descreve a presenga
de um sistema da dadiva nos intersticios da troca social, entendendo igualmente, que as
bases das trocas sociais ndo sdo apenas de carater material ou econdmico, mas,
sobretudo simbdlicas, isto é, ndo redutiveis apenas aos aspectos materiais ou aos
valores utilitaristas baseados em célculos, necessidades e preferéncias (p. 37).

Esse cotidiano das relagdes sociais apresenta caracteristicas solidarias proprias
da comunidade e os eleitos para fazer parte dessa rede de apoio sdo pessoas com as
quais contam verdadeiramente, envolvendo-se uns na vida dos outros e instituindo
cuidados proprios inseridos no mesmo contexto facilitador de transferéncias materiais e
afetivas (ABELLO, et al. 1997).

As redes sociais sdo construgdes de sujeitos articulados de maneira ativa,
voluntaria e ndo hierarquica (MESQUITA, et al. 2008), que institui naturalmente um
ambiente de producdo de ajuda mutua capaz de proporcionar algum nivel de seguranca
e conforto frente a determinadas situagdes que fariam com que sua existéncia fosse
menos desprovida de relagdes afetivas e da coletividade. Nesse sentido, a institui¢ao
“natural” de uma rede minima de apoio se revela como parte das estratégias de lidar
com a deficiéncia fisica. O discurso de uma informante reflete a existéncia dessas
relacdes ancoradas em compromissos reciprocos e vinculos de ajuda mutua. Um
sentimento positivo de que ao mesmo tempo em que se sente confortavel pelo apoio

recebido, conforta-se também com a sua retribuigao.

[...] sempre eu estou ali na vizinha, as vezes ela vem aqui. As tardes,

se ndo vem ninguém, eu fico ali no portdo. Se aparece alguém eu
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chamo pra tomar café, e vamos indo conversando e tomando café. [...]
eu também visito os vizinhos, tem um senhor de idade que mora na
rua ¢ eu vou la direto visita-lo. Quando eu demoro pra ir ele reclama
com raiva de mim: “porque ndo apareceu mais?”. Ai eu vou sempre la

(ATENA, 50 anos, hemiplegia).

Os estudos de (SARTI, 2003), sobre as identidades sociais contrapdem a idéia de
que em cidade grande ndo ha vizinhos. Ao mesmo tempo, asseguram que para o
morador da periferia, dentro dessa continuidade histérica, na qual 0 mundo urbano esta
impregnado de relacGes tradicionais ndo inteiramente rompidas, mas refeitas para se
adequarem a nova ordem, o vizinho é muito mais que alguém que mora ao lado, porque
ele continua presente como ““sucursal da casa” (p.115).

Esses movimentos coletivos espontaneos no sentido de obrigacdo moral
permitem outras ordens sociais capazes de mobilizar a favor da cidadania, incluindo os
colaboradores naturais (familia); os grupos organizados informais (auto-ajuda), formais
ou institucionalizados (associagdes, Organiza¢des Nao-Governamentais).

Todavia, a existéncia de uma rede de apoio social mais informal mobilizada na
deficiéncia fisica ndo dispensa o apoio formal advindo dos servigos de saude (pois como
j4& dissemos ambos configuram uma ampla rede apoio social), sobretudo porque
existem, nesses espagos, pessoas com deficiéncia fisica com capacidade reduzida para
mobilizar essa rede apoio informal, podendo a atuagdo dos profissionais de saude ser
relevante neste sentido. Essa realidade foi revelada por um informante que mediante sua
historia de vida e de inser¢do comunitaria ndo tinha capacidade individual de mobilizar
tais recursos, vivendo em situagdo de isolamento social, o que refor¢a a necessidade de

praticas de integragao e socializagao.

[...] j& falei pra muita gente: o negdcio € o seguinte: estou vivendo e
vou lutando, mas esperanca eu nao tenho mais, porque ndo tenho
apoio! Até l1a na satde (UBS) pra conseguir alguma coisa tive que
brigar. [...] uma grande falta que eu sinto ¢ de uma companheira pra
estar conversando comigo principalmente a noite, que é o mais duro
da gente passar nessa minha rotina, porque a noite todo mundo entra

pra casa, a rua fica silenciosa, acaba tudo [...] € como meu pai sempre
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falava a gente sozinho tem um minuto de alegria, um minuto de
tristeza ¢ um minuto de amargura, ¢ meu minuto de alegria ja foi.
Hoje estou vivendo de amargura com um pouco de tristeza, mas vou

levando (ZEUS, 54 anos, paraplegia).

Embora seja comum as fontes de apoio atuarem fora do sistema médico-
assistencial, é preciso cuidar para que com isso nao se desresponsabilize o setor publico
do dever da aten¢do e promocao da saude, transferindo-as para a esfera privada e
individual. O estudo de Serapioni (2005) sobre redes primarias de apoio sustenta que
atualmente ha, no cenério mundial, um grande nimero de propostas de politicas sociais
baseadas na concepg¢do de “cuidado comunitario”, que aproximam a assisténcia
institucional e a ndo-institucional, a formal e a informal, incluindo as redes de
solidariedade primarias (parentesco, amigos, vizinhos) e o voluntariado.

Enfim, ¢ oportuno que o cuidado na deficiéncia fisica seja visto ndo em um
plano individual ou mesmo familiar, mas viabilizado por uma rede mais ampla de apoio,
podendo responder aos novos desafios colocados no espago urbano onde habitam essas

pessoas e trazer conseqiiéncias positivas a experiéncia da deficiéncia.

6.7 As variacdes na experiéncia da deficiéncia fisica

Verificaram-se nas paginas anteriores, aspectos comuns recorrentes na
experiéncia da deficiéncia fisica. No entanto, concorda-se com Barton (apud
MULVANY, 2000), que essa experiéncia ndo ¢ monolitica, havendo diferencas
baseadas em classe, género, idade, ciclo de vida, raca, atividade atual, tipo de
deficiéncia, orientacdo sexual etc.

Alguns exemplos dessa variacdo foram verificados nesta pesquisa, mostrando
que h4 uma pluralidade de referenciais que delimitam a experiéncia da deficiéncia fisica
e produzem uma variedade de possibilidades de identidade, comportamentos, idéias e

praticas diante da situagdo numa provisoriedade propria das condigdes cronicas. Assim,
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na deficiéncia fisica ocorre algo semelhante ao que afirma Caroso, et al. (2004), se
referindo a transtornos mentais (também uma condic¢do cronica): esse sofrimento antes
de estar ligado a perturbacdo propriamente dita deve ser considerado enquanto uma
experiéncia da pessoa, consequientemente so podendo ser explicada e compreendida em
relacdo ao contexto das relagdes sociais do ““sofredor” (p. 170).

Nesse sentido, foi percebida uma recorréncia de respostas indicando diferentes
graus de prejuizo fisico e social, de acordo com o género, vinculados aos modos de
percepgao e utilizagdo do corpo, devido a uma socializagdo diferenciada para homens e
mulheres. Ao analisar as mudangas relatadas nas suas vidas, atribuidas ao advento da
deficiéncia, verificou-se a existéncia de um discurso coerente com o pressuposto de que o
corpo bioldgico ¢ fortemente mediado pela ordem cultural.

Os informantes do sexo masculino apresentaram uma vinculagdo maior com
relagdo ao trabalho, sendo recursiva como preocupagdao primeira a questdo do uso
laboral do corpo (ndo se desconsidera que essa preocupacdo nao se estenda as mulheres,
porém no grupo pesquisado ela ndo foi a primeira preocupagdo no universo feminino).
Como verificado por Torres-Lopez (1999), nos casos de diabetes mellitus — outra
condi¢do cronica — o impacto da deficiéncia fisica parece ser mais significativo para o
homem no que se refere ao trabalho produtivo, externo ao ambiente doméstico. O
estudo de Boltanski (2004) sobre a percepcao do corpo nas camadas populares indica
que cada sociedade determina praticas corporais especificas, obedecendo em muitos
casos a regra da maxima utilizagdo: a experiéncia do corpo tende a se concentrar na
sua forca fisica, ou seja, de sua maior ou menor aptidao a fazer funcionar o corpo e a
utilizad-lo mais intensamente e no mais longo tempo possivel (p. 142). Nesse sentido, a
percep¢ao do uso do corpo estd basicamente relacionada ao tipo de trabalho que
desempenha e como o corpo ¢ usado nele. Essa representacao tradicional da importancia
do uso do corpo pelo trabalho ¢ manifesta no fragmento analisado de um informante de

54 anos, ex-eletricista com deformidades adquiridas nas maos:

[...] eu queria trabalhar, porque ficar parado assim nao da! Na vida a
gente tem que trabalhar! Eu acho importante trabalhar porque tem
gente que tem satde e ndo gosta de batalhar! Sempre achei que eram

“vagabundos”, mas eu ndo! Eu gosto de trabalhar, mas ndo posso [...]
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antes eu trabalhava demais, chegava em casa as dez, onze horas da
noite. Era eletricista, fazia de tudo! Ja fiz muito, mas hoje em dia nio
consigo mais instalar um “bocal” de lampada! Ai fica dificil pra gente

(DIONISIO, 54 anos, deformidades em m&os).

Assim, a identidade masculina pode estar associada ao valor do trabalho que da
ao seu ajustamento moral a imagem de homem forte, capaz e provedor. Nesse sentido a
explicagdo acerca do trabalho apenas como instrumento de remunera¢do econdmica se
esvazia de sentido. Uma impossibilidade para o trabalho pode gerar conflito moral
podendo levar a uma situagdo de vulnerabilidade social e abandono da esperancga, pois
como afirma Ribeiro (2007), uma vida sem trabalho é uma vida sem referéncia (p. 90).
A inabilitag@o para o trabalho pode significar uma inabilitagdo para o cumprimento do
seu papel e conseqiientemente para a aceitacao social e bem estar moral.

Nesse sentido, a questdo do uso laboral do corpo se revelou como um dos
principais parametros de avaliacdo da experiéncia da deficiéncia fisica, pois essa
dimensdo do corpo estd enraizada no universo sociocultural do grupo masculino
pesquisado provocando influéncias na vivéncia da deficiéncia. Deste modo, a
deficiéncia fisica pode ser percebida como um encerramento da sua vida profissional
que compromete o desempenho do seu papel social, pois 0 mundo do trabalho tem
grande influéncia na experiéncia da deficiéncia fisica, especialmente para o grupo
masculino.

Nesse sentido se faz necessdria a intersetorialidade, ou seja, pensar em politicas
de saude articuladas com as politicas de habilitacdo e reabilitacdo profissionalizante.
Aliadas a essas politicas, deve haver a eliminagdo de barreiras arquitetdnicas no espago
publico e no ambiente laboral com vistas a garantir maior acesso a um posto de trabalho
e conseqiientemente facilitar a inclusdo da pessoa com deficiéncia nesse mercado,
devolvendo-lhe a auto-estima de um ser humano e cidadao.

Em comparacdo aos homens, as mulheres apresentaram maior preocupagdo com
seu corpo € uma observacdo mais acentuada no que concerne as alteragdes nas
sensacdes (CANESQUI, 2007; LEAL, 1998) e, em conseqiiéncia, um cuidado estético

com o mesmo, no qual se pode incluir a aparéncia fisica na apresentagdo em espagos
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publicos. Nesse grupo, sucessivos enunciados dao conta de que a preocupagdo com o
corpo tem impacto direto nas relacdes sociais cotidianas. Parece emergir uma
expectativa hegemonica, nesse conjunto de informantes, baseada na pratica corporal
enquanto cumpridoras de um papel socialmente construido (ROCHA, 2009), inerente a
sua condi¢do de mulher, idealizado pelo cuidado com a aparéncia corporal que vive nos
ideais contemporaneos das mulheres.

Para Soares, et al.(2008), com os padrdes de beleza cada vez mais exigentes, a
“imperfei¢ao” estética do portador de deficiéncia fisica torna-se ainda mais visivel e,
conseqiientemente, menos aceitavel sendo que, no caso da mulher deficiente por razéo
de suas deformidades, sua posicdo como mulher fica praticamente impossibilitada
(p.189). O estudo de Moukarzel (2003) sobre sexualidade e deficiéncia conclui que ser
uma pessoa com deficiéncia fisica significa envolver-se na luta pela superagdo de idéias
e atitudes preconceituosas frente as diferencas individuais, principalmente quando estas
diferengas nao correspondem aos padrdes de normalidade e estética, exigidos como os
ideais em uma dada cultura.

Nessa relacdo de género, a perversdo do impacto pode ser mais sentido nas
mulheres que nos homens em funcdo dos papéis sociais impregnados nas praticas
corporais, sendo que, no homem, o impedimento do seu papel de trabalhador provedor
por uma deficiéncia fisica pode ser abrandado pelas ag¢des publicas, através do beneficio
de prestagdo continuada do governo federal (a maioria dos informantes do sexo
masculino tiveram acesso a tais beneficios) enquanto que a aparéncia perdida, pode ser
disfar¢ada/amenizada, mas dificilmente suprida totalmente. Essa dimensdo da percepgao
corporal ¢ evidenciada nos relatos de uma informante mulher com amputagdo de joelho

e outra com hemiplegia:

[...] hoje eu saio vou para as festas, mas nunca uso short por causa do
meu problema (amputacéo de joelho) eu morro de vergonha, de usar
short, roupa curta, essas coisas porque tem muitos homens que ainda
tem preconceito com essas coisas. Mas tenho que me acostumar com

isso, ndo tem outro jeito (IRIS, 23 anos, amputagao).
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[...] eu tenho vergonha de ser assim. Eu ndo gosto nem de sair porque
agora quando os outros olham pra mim eu me sinto feia. Ndo ¢ uma
coisa que vocé se sente bem. E dificil de dizer (ATENA, 50 anos,

hemiplegia).

Tais fragmentos fazem referéncia a dificuldade em lidar com o olhar de
estranhamento do outro, pois uma coisa ¢ ser deficiente fisico, outra ¢ ser visto como
deficiente fisico. As relagdes sociais alteram-se na medida da alteragdo do corpo, pois
tal alteracdo produz um novo lugar social onde o modo de estar, alterado por
modificagdes permanentes na aparéncia, suscita sentimentos perturbadores de
desvantagem (PAIVA e GOELLNER, 2008).

Outro fator importante que imprime variagdo da experiéncia da deficiéncia
fisica, identificado entre os informantes, refere-se ao ciclo da vida em que ela ocorre, ou
seja, o impacto de acordo com a posicdo em que a pessoa se encontra quando ¢
acometida. No grupo estudado, os casos de deficiéncia fisica em pessoas jovens estdo
relacionados a causas externas € ao mesmo tempo em que o impacto, de carater
imediato, ¢ mais sentido nesse ciclo da vida, sobretudo por dificuldades de aceitagdo, ha
um carater ambiguo, pois entre esses parece existir um conforto maior pelo tempo
restante para a reconstru¢do de sua vida. Por outro lado, as pessoas de idade mais
avangada tiveram sua deficiéncia relacionada a doencas cronicas incapacitantes,
caracterizadas por longos periodos de acometimento antes do seu desfecho. Nessa faixa
etaria parece haver um maior grau de aceitagcdo da deficiéncia decorrente da mesma ser
percebida como parte da vida, como também verificado em outras condigdes cronicas
(WILLIANS, 2000). Porém ocorre em um momento em que se tem dificuldade de
encontrar alternativas satisfatorias gerando prejuizos a perspectiva de reconstrucao.
Entre os informantes, dois casos se diferenciaram pela pouca idade (18 e 19 anos)
mostrando-se singulares, na perspectiva da deficiéncia fisica, por permitirem uma
participagdo pessoal em situagdes rotineiras. Assim, para os mais jovens, a experiéncia
da deficiéncia fisica parece comportar espago para a reformulacao de novos horizontes
biograficos, conforme depoimento de um informante de 18 anos vitima de amputacdo

de membro superior a seis anos:
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[...] ndo é porque fiquei sem um bragco que vou desanimar da vida.
Nao! A gente acostuma! T6 levando a vida! Tem muita coisa pra
frente. [...] ainda vou conseguir fazer muitas coisas na vida (ORFEU,

18 anos, amputacao).

Se levarmos em conta o critério da idade para uma total assimilagdo da
deficiéncia, tal narrativa mostra o esforco de reconfiguragdao biografica, para um nivel
de idade viadvel no ambiente social. Nota-se uma motivacdo dada pelas exigéncias
impetradas pela idade, ndo vistas nos casos de idades mais avancadas, como
identificado no discurso desse informante de 74 anos, vitima de seqiielas de acidente

vascular encefalico (derrame):

[...] o que foi feito estd feito, e eu tenho que aceitar isso porque nao
tem jeito de mudar a vida! O que ¢é que se vai fazer? A vida é assim
[...] ndo penso na vida pra frente! Vocé acha que eu vou querer uma
coisa que ndo posso ter? Futuro nem penso mais (EROS, 74 anos,

hemiplegia).

Uma outra variagdo na experiéncia da dificiéncia encontrada nessa pesquisa se
refere & ocupagdo atual da pessoa com deficiencia. Na quase totalidade dos informantes,
o constrangimento pelas limitagdes as atividades cotidianas estava presente, levando em
muitos casos, ao isolamento social, prejudicando a qualidade de vida dessas pessoas.
Em seus relatos percebeu-se que ndo houve um processo de re-profissionalizagdo e
retorno ao mercado de trabalho, encaminhando-se a aposentadoria por invalidez ou
beneficio continuado.

Entretanto, hd diversidade nas experiéncias, o que contraria a idéia de que as
pessoas com deficiéncia fisica sdo inevitavelmente passivas e vitimadas diante dos
padrdes normativos, segundo afirmam Adam e Herzlich (2001). Essa diversidade ¢
ilustrada por um informante de 52 anos, ex-operador de maquina, aposentado e com
amputacdo de braco direito, que andava pelas ruas do bairro de camiseta “decotada”, e

afirmava que a auséncia de seu membro nao atrapalhava, de forma alguma, seu novo
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oficio de lider comunitario, pelo qual se dizia realizado: *“se ndo tivesse tido o acidente,
ndo seria presidente do bairro hoje! Nessa parte foi bom! (AQUILES). No referido
caso, longe da deficiéncia significar o fim, pelo contrario, permitiu reencontrar uma
nova ocupagao socialmente mais reconhecida, integrando-o a comunidade ¢ dando outro
sentido a sua vida, sugerindo que a experiéncia da deficiéncia ndo obedece a um padrao

unico, como expressa o informante em questao:

Das coisas dessa vida, o que mais gosto € brigar pela comunidade, que
agora ¢ meu trabalho. Correr atras das coisas, ndo pra mim, mas pra
comunidade, pra ver se melhora essa regido nossa aqui. Gosto também
porque nesse trabalho fago muita amizade [...] agora a todo o
momento t0 saindo pra rua encontrar as pessoas [...] agora tenho esse

tempo que antes ndo tinha (AQUILES, 52 anos, amputacéo).

Todavia a postura diferenciada desse informante em relagdo ao grupo ndo ¢ uma
casualidade, ela parece influenciada por uma concepg¢do propria da deficiéncia e da
realidade social, implicita ao se referir a sua deficiéncia, identificando-se como: “sou
diferente como todas as pessoas sao” (AQUILES).

A experiéncia pode variar também de acordo com o tipo de deficiéncia fisica,
interferindo nesse processo o grau de dependéncia funcional e o potencial residual de
forma a facilitar ou dificultar o gerenciamento dessa condi¢@o. Isso porque existem
diferencas entre as pessoas com e sem deficiéncia fisica necessitando andlises
diferenciadas em fun¢do de suas particularidades, seus valores, estoques de
conhecimento, sua singularidade biografica inscrita numa trajetdria tnica, o que explica,
em parte, o carater idiossincratico de como entendem e lidam com a sua condi¢do. O
grupo das deficiéncias ¢ heterogéneo, reunindo nesta categoria pessoas com varios tipos
de deficiéncia (Bernardes, et al. 2009), o que também ocorre na deficiéncia fisica. Assim
as acodes de saude devem considerar uma variedade de necessidades no planejamento
das intervengdes. Os diferentes graus de limitagdes (leve, moderado ou grave) fornecem
a gradagdo do seu impacto no comprometimento do desempenho das atividades
cotidianas, sempre balizada pela capacidade em cumprir as expectativas do grupo social

em que estd inserido. Na percep¢ao de um informante-cuidador sobre como seu filho



122

lidava com a falta de um dos bragos, observa-se essa expectativa permeando os

significados da deficiéncia fisica:

Acho que ele ndo tera problemas, porque a dificuldade maior seria pra
arrumar namorada, pela dificuldade das pessoas entenderem esse lado
da deficiéncia, mas ele cada semana tem uma namorada! Significa que
ele ndo tem mais esse problema de vergonha. Acho que é um
termOmetro pra saber, ndo é? [...] toda hora o telefone toca pra ele. Ou
sdo os amigos ou sdo as meninas. Quando pensa que nao, ja ¢ um
novo relacionamento! Entdo eu acho que esse problema ele ndo tem

mais (PROTEU, 46 anos, cuidador).

Esta implicito que a deficiéncia fisica neste caso especifico influi, mas ndo
impede uma parte do projeto de realizacdo pessoal (constituicdo familiar), ou seja, a
alteragdo no plano fisico nao afetou uma expectativa social, o que poderia ser diferente
no caso de uma paraplegia com prejuizo da fertilidade.

No plano objetivo, as politicas publicas também podem provocar variagdes na
experiéncia da deficiéncia fisica, como no caso das politicas de compensagdo em favor
das pessoas com deficiéncia, que podem tender a proteger mais os que tém uma
deficiéncia leve, por trazerem processos de inclusdo mais simplificados, em detrimento
dos mais comprometidos funcionalmente. A lei de cotas - reserva de vagas para
deficientes no mercado de trabalho - amplia as possibilidades de inclusdo (MAZZONI,
2003), mas a medida que inclui, também exclui, sendo as pessoas com as deficiéncias
mais severas, duplamente punidas. Nesse caso, ¢ imprescindivel a ado¢cdo de medidas
compensatdrias, ou seja, para garantir a igualdade de direito ¢ necessario tratamento
desigual em respeito a diversidade. Tais variagdes sdo percebidas pela comparagdo entre
as narrativas desses informantes que ao descreverem o seu “mundo da vida cotidiana”,
evidenciam que o impacto da deficiéncia fisica ¢ mais presente nos casos de maior

comprometimento funcional:

[...] acredito que mesmo sem um brago o futuro dele vai ser bom

porque vai ter mais chance do que as pessoas que tém os dois bragos
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pelo fato de existir a lei das cotas em que as empresas sdo obrigadas a
contratar deficientes. Para entrar na faculdade publica também tem
que ter uma cota para deficiente entdo a chance vai ser grande

(PROTEU, 46 anos, cuidador).

[...] s6 ndo posso trabalhar, mas é porque eu td encostado no beneficio
(BPC), agora por lei eu ndo posso fazer nada (AQUILES, 54 anos

amputacao).

Devido a multiplicidade de visdes, valores e crengas, a experiéncia da
deficiéncia apresenta variacdes nos diferentes contextos sociais e ainda dentro de um
unico contexto. A forma despretensiosa pela qual ndo se discutiram outras variacdes foi
em func¢do da ndo detec¢do das mesmas no grupo pesquisado — natureza congénita da
deficiéncia, diferentes classes  sociais, diferentes niveis educacionais,
institucionalizados, etc. Todavia buscou-se trazer evidéncias sobre a necessidade de
pensar cada pessoa com deficiéncia como unica em sua maneira singular de lidar com a

deficiéncia, ndo tendo uma linearidade de processos na experiéncia da deficiéncia fisica.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Nesse trabalho buscamos identificar os modos socialmente compartilhados pelos
quais as pessoas pesquisadas constroem a experiéncia da deficiéncia fisica no grupo
social. Por se tratar de um trabalho que envolve aspectos socioculturais, uma andlise
desenvolvida apenas sob o olhar do modelo racional-cientifico reduziria o fendmeno
estudado. Assim decidiu-se pela adogdo do pressuposto tedrico de que o pensamento
coletivo ¢ expresso em discursos individuais que refletem estruturas de pensamento
coletivo de um grupo social. Nessa perspectiva, adentramos no cotidiano dessas pessoas
dando voz as mesmas, apoiados na logica de que a deficiéncia fisica é expressa por
diferentes elementos que traduzem a percepc¢do da realidade, sendo esses a via de acesso
para a compreensao da experiéncia dessa condigao.

Os relatos obtidos no campo e analisados pelo referencial adotado apontaram
situagdes vividas as quais nos conduziram a algumas reflexdes. Talvez a mais evidente
seja que a deficiéncia fisica ndo se limita as alteracdes fisicas puras, sendo que a tomada
de decisdo da pessoa com deficiéncia fisica esta imersa em praticas culturais mais
amplas, singularizadas pela experiéncia pessoal de cada pessoa pesquisada, que apesar
de inseridas no mesmo contexto apresentaram trajetérias particulares. Assim a
experiéncia da deficiéncia fisica ndo obedece a um padrao rigido de comportamento,
pois a concepcao que cada pessoa tem da deficiéncia foi originada em situagdes
biograficas diferentes moldadas de maneira marcante pelas caracteristicas culturais do
grupo social inserido.

Nesse sentido, a deficiéncia ¢ fruto de um processo que envolve simbolismos
decorrentes de interagdes sociais, orientada pelos conhecimentos comuns partilhados
que sao resgatados e atualizados na vida cotidiana. Tais conhecimentos constituem
quadros de referéncia que fornecem significados a experiéncia pessoal. Deste modo,
pode-se afirmar que a deficiéncia fisica ¢ uma construc¢ao social que se da no seio das
interagdes sociais cotidianas e que reciprocamente influencia os desdobramentos sobre
as idéias e as praticas envolvidas na convivéncia com esta condi¢cdo. Nesse sentido, a
deficiéncia ndo ¢ apenas uma condi¢do da pessoa, mas também da incapacidade de

ajustamento do grupo social em que essa pessoa esta inserida.
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Neste trabalho, valemo-nos do contato direto com o universo da deficiéncia e
buscamos contextualizar, interpretar e trazer um pouco do cotidiano dessas pessoas com
as quais se instituiu um didlogo, sempre demarcado pelo enfoque das abordagens
socioculturais sob o recorte dos estudos da experiéncia orientados pela vertente
fenomenoldgica, a qual se mostrou adequada, pois trouxe a perspectiva da totalidade,
trazendo subsidios concretos da experiéncia da deficiéncia fisica tal como ocorre, ou
seja, efetivamente do ponto de vista daquelas pessoas que a vivem, com suas
particularidades e com as circunstancias do ambiente sociocultural em que estdo
inseridas.

Ao entrarmos no universo dessas pessoas, foi possivel ter acesso a alguns
aspectos das praticas e discursos envolvendo a pessoa com deficiéncia, o cuidador, a
familia, a comunidade e os servi¢os de satde. Durante esses didlogos, muitas vezes em
um quarto isolado da casa, se passavam horas de narrativas de trajetorias de vidas
pessoais, permitindo compreender em um contexto mais amplo, discursos que,
lamentavelmente, ndo puderam estar integralmente nas transcrigdes por questdes éticas.

A andlise dos dados mostrou que a experiéncia da deficiéncia fisica ¢
atravessada por processos de rupturas e reconstrugdes que impdem a essa pessoa o
desenvolvimento de estratégias que variam de acordo com suas capacidades individuais
e coletivas e que nutrem o desenvolvimento de uma nova biografia de vida, bem como
pelas explicagdes da origem/causalidade, os conhecimentos de senso comum que detém
sobre a deficiéncia e expectativas futuras. Nesse sentido, conclui-se que, embora a
deficiéncia fisica em um plano geral seja tratada de forma homogénea, ela apresenta
especificidades que merecem ser consideradas.

Quanto a concepgdo causal da deficiéncia fisica, constatou-se a existéncia de
uma lacuna na apreensdo dessa experiéncia sob a perspectiva dos que a vivenciam € o
modelo explicativo racional-ciéntifico. Longe das amarras da exacerbacdo da
racionalidade cientifica, as pessoas com deficiéncia fisica explicam a origem de sua
condicdo em um universo de significados construidos a partir do mundo da vida, de
forma mais totalizante, recrutando elementos explicativos das dimensdes magico-
religiosas e médico-cientificas de modo a imprimir sentido e ordenamento aos

acontecimentos passados, presentes e futuros.
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Com relagdo aos significados da deficiéncia, identificou-se uma vinculagdo com
o contexto pelo qual as experiéncias dessas pessoas sdo construidas, fortemente
atreladas ao desempenho dos papéis sociais e dos valores morais pertinentes a eles.
Como a pessoa com deficiéncia fisica experiencia essa condi¢cdo varia tanto pelas
expectativas do seu grupo social, quanto pela percep¢ao que essa pessoa vai elaborando
sobre si mesma, evidenciando assim, um movimento nos planos subjetivo e
intersubjetivo.

Por se tratar de um grupo de pessoas que tiveram sua vida laboral sempre
dependente da capacidade fisica, compreende-se a internalizacdo da imagem da
deficiéncia fisica como incapacidade para continuidade integral de seus papéis sociais,
frente as barreiras materiais € ndo materiais (por ex. barreiras arquitetonicas e
atitudinais). Essa constatagdo exige que tal imagem seja discutida, a partir do
reconhecimento da existéncia de visdes distorcidas e da inabilidade institucional acerca
da equalizagdo de vantagens para a inclusdo social da pessoa com deficiéncia fisica.

As rupturas e perspectivas, presentes na experiéncia da deficiéncia fisica, estdo
vinculadas ao curso da vida dessas pessoas, bem como de sua propria identidade, que se
mostrou interrompida por ocasido da deficiéncia. Nos relatos, identificou-se uma busca
constante de diferentes estratégias de enfrentamento das dificuldades ajustando-se a um
novo contexto, no sentido de reorganizagdo do cotidiano e reconstrucdo da vida. Tais
estratégias incluem uma ampla rede de relagdes pessoais e institucionais que incluem
familia, igreja, vizinhos, amigos, servigos de satude etc, cujo tipo e dinamica podem
influenciar positiva ou negativamente a trajetoria cotidiana dessa experiéncia.

O apoio mutuo, através de trocas sociais e afetivas, ora dos servicos de satde,
ora do cuidador/familia, ora de outras pessoas da propria comunidade ¢ parte do suporte
para a sua reconstrugdo biografica.

O cuidador que emerge da propria familia, desenvolve esse cuidado fora do
conhecimento e da formalidade dos servigos oficiais de saude, recrutando elementos da
sua propria vivéncia e do contato com outras pessoas da comunidade. Nesse contexto, o
cuidador carece de apoio dos servicos oficiais de saude, de forma a integrar as praticas
assistenciais mais amplas a pessoa com deficiéncia.

Outro aspecto identificado foi a ocorréncia do estigma, amplamente manifesto

pelos informantes dessa pesquisa. A diferenca fisica, constante na vida dessas pessoas,



127

esta imbricada nas interagdes sociais e expressa a identidade (deteriorada) dessa pessoa.
O sofrimento causado pelo estigma foi notadamente verbalizado pelos informantes e se
apresenta na forma de barreiras atitudinais dificeis de serem superadas, que acabam por
influenciar os modos e percepcdes frente a deficiéncia. A visibilidade do corpo
“diferente” e as estratégias de ocultamento dessas diferengas também foram destacadas
nos relatos, mostrando que as dificuldades encontradas na reconstru¢do biografica
podem estar relacionadas a ocorréncia do estigma que interfere na rede de
relacionamentos estabelecida pela pessoa com deficiéncia fisica e seu meio social, seja
no plano material ou simbdlico.

Na relacdo das pessoas com deficiéncia com os servigos de saude, verificaram-se
avangos importantes nas formas de aten¢do a saude desse segmento, porém as
necessidades integrais das pessoas com deficiéncia fisica transcendem a capacidade
resolutiva do modelo médico da deficiéncia, ancorado no objetivismo e nas
generalidades do tecnicismo. Nesse sentido, os servicos da atengdo bésica, articulados
com os outros niveis de atencdo, se revelam adequados. Porém se verificou a
necessidade de uma reformulagdo mais profunda das agdes de saude desse nivel de
atencdo, sendo essencial que nao se negligencie a experiéncia da pessoa com
deficiéncia, adequando a oferta de servigos as suas necessidades.

Ademais, faz-se necessario uma maior valorizagdo da dimensdao social da
deficiéncia pensando politicas de saude, articuladas com outras politicas, uma vez que
essas objetividades influenciam a experiéncia da deficiéncia. E importante, também, que
os profissionais de satide que lidam com a deficiéncia fisica ponderem a interpretagao
da experiéncia dessa condi¢do e ndo restrinjam a atengdo de forma fragmentada e
direcionada apenas aos aspectos fisicos, ampliando o foco de atuagdo de modo a
propiciar uma assisténcia integral para uma vida social ativa. Nesse sentido, faz-se
necessario repensar também a formacgao dos novos profissionais de saude.

Nao pudemos dar conta de toda a diversidade da experiéncia da deficiéncia fisica
face a multiplicidade de variagdes e combinacdes de fatores que influenciam a
construcdo dessa experiéncia. Todavia buscamos investigar como essas pessoas pensam
sobre si e se relacionam através de suas idéias e praticas relativas a deficiéncia,

permitindo um entendimento mais amplo da vivéncia dessa condi¢do, o que podera
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contribuir para a identificagdo das limitagdes do modelo hegemoénico institucional e
conseqlientemente para as mudancas nos modos do cuidado a essa populacao.

A busca investigativa sobre o tema da deficiéncia fisica mostrou que ha
evidéncias da emergéncia do modelo social da deficiéncia demarcado na perspectiva da
transferéncia, da pessoa para a sociedade, da responsabilidade pela inclusao social
dessas pessoas, o que torna os estudos da experiéncia da deficiéncia, entre outros,
importantes fontes de subsidios para a constru¢do desse novo modelo.

Evidentemente que ndo foi pretensdo desse trabalho esgotar todas as questdes
envolvidas na experiéncia da deficiéncia fisica, mas sim investigar com profundidade
alguns pontos, revelados pelos informantes, como os mais influentes nesse fendmeno.
Todavia, ha necessidade de melhores anélises que possam contemplar outros elementos,

nao discutidos aqui, que interferem na experiéncia dessa condigao.
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9. ANEXO I: Ficha de cadastramento da familia

Ficha A - frente - modelo

FICHA A SECRETARIA MUNICIPAL DE SA_I;'.IDE ) UF|_11
SISTEMA DE INFORMACADQ DA ATENCAOQ BASICA
ENDERECO HUMERO | BAIRRO CEP
JiN| IIdl-0011
MUNICIPIO SEGMENTOQ AREA MICROAREA | FAMILIA | DATA
I |1 [ l I L1 L1111
CADASTRO DA FAMILIA
DOENCA
PESSOAS COM 15 ANDS OU MAIS DATA | IDADE | SEXO | ALFABETIZADO | OCUPAGAD ou
MASC, CONDICAD
REFERIDA
NOME sim nao (siglal
DOENGA
PESSOAS DE 0 A 14 ANDS DATA | IDADE | SEXO | FREQUENTA | OCUPACAD au
MASC. AESCOLA CONDIGAD
REFERIDA
NOME sim nao [sigla)

Fonte: Manual do Sistema de Informagdo da Atengdo Basica
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10. APENDICES

APENDICE Ia - FORMULARIO PARA CARACTERIZACAO DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA:

NOME FICTICIO:

ENDERECO:

Tipo de deficiéncia fisica:

Natureza: [/Congénita [JAdquirida

1. Sexo: [Masculino [JFeminino 2. Idade (em anos completos):
2. Estado civil:

[ solteiro (a) [J casado (a) [ separado (a)

[] unido consensual [ vitvo (a) [] divorciado (a) [ outros

3. Escolaridade:

4. Ocupacio atual: Ocupaciio Pregressa:

5. Naturalidade/Cidade: Estado: Pais:

6. Ultima procedéncia:

Cidade: Estado:

7. Casa: () propria ( )alugada ( )cedida ( ) outro N° comodos na casa:

8. Doencas associadas:

9. Cor:

10.Renda Familiar (em salarios minimos): N° de pessoas casa:

11. Composicio da renda familiar:

12. Posicao na familia:

13. Composicao familiar:

[Pai [1Mae [Irmaos menores () [Irmaos maiores ( )
[JAvos maternos [JAv0s paternos UEsposo(a)  [OUr0S ( .eeveeeeeneeeienieiiesieeiesieenenes )
14. Religido:

15. Participacio organizacio social: [1Nao [Sim  Qual:
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APENDICE IIa - ROTEIRO TEMATICO PARA ENTREVISTAS SEMI-
ESTRUTURADAS COM INFORMANTES: PESSOAS COM DEFICIENCIA

NOME FICTICIO: Data: Entrevista N°
TEMAS QUESTOES TEMATICAS
CONCEITO DE Fale como ¢ a sua vida.
DEFICIENCIA
Conte como o sr(a) passou para essa condi¢do (de pessoa com deficiéncia)?/Como
CAUSALIDADE/ | aconteceu o evento? (Se adquirida).
ORIGEM
Fale como eram e sdo as suas atividades “de ganho” (trabalho) O que mudou na
sua vida apés o evento (para deficiéncias adquiridas)? (impacto no trabalho, vida
familiar, outras atividades sociais)
Conte sobre como €, geralmente, sua rotina diaria.
E no fim de semana, o que faz? Com quem? (comemoracdes familiares, religiosas
e festividades locais)
Participa de algum grupo/associagdo? Fale sobre isso.
O que mais e menos gosta de fazer, atualmente? Por qué?
Quando precisa se deslocar para algum lugar como procede (banco, UBS, escola,
etc)? Ha alguém que o acompanha regularmente? Quem? Lembra de alguma
situa¢do em que precisou de ajuda? Como foi/fale sobre isso
Fale como foi seu encontro com os servigos de saide no momento do evento?
RELACAO (inclui o momento da ocorréncia, da reabilitagéo fisica e 0 momento atual
COM O referente & deficiéncia).
SERVICO DE E sobre orteses, proteses, meios auxiliares de locomogdo: o sr(a) ja ouviu falar? O
SAUDE que acha? Ja buscou esse ou algum outro tipo de tecnologia? Quando? Como foi?
Por qué?
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APENDICE IIb - ROTEIRO TEMATICO PARA ENTREVISTAS SEMI-
ESTRUTURADAS COM INFORMANTES: CUIDADOR

NOME FICTICIO: Data: Entrevista N°

NOME FICTICIO DA PESSOA COM DEFICIENCIA CUIDADA:

TEMAS QUESTOES TEMATICAS
EITOS DE . . .
ggFltIICCIEN(()i A Vocé considera o (pessoa cuidada) como deficiente? Por qué?
CAUSALIDADE/ Como aconteceu da (pessoa cuidada) ficar na condigdo atual?
Como vocé participou desse evento?
ORIGEM
Conte em que e como voc€ acompanha/ajuda/cuida da (pessoa cuidada)
diariamente.
Ha ocasido em que pede ou pediu ajuda para outras pessoas? Fale sobre
isso.

Quais atividades fazem fora de casa (compromissos sociais, servigos de
saude etc)? Fale sobre isso?

Como ¢ pra vocé acompanhar/cuidar da (pessoa cuidada)? Por qué?

Como foi o0 encontro com os servigos de saide no momento do evento?
Vocé acompanhou processo de reabilitacao fisica? E hoje?

RELACAO COM O | Fale como a relagio com os servigos de satde.
SERVICO DE SAUDE
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APENDICE III - TERMO CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AO SUJEITO DA
PESQUISA - TCLE

Projeto de Pesquisa: Aspectos da experiéncia da deficiéncia fisica: uma abordagem
socio-antropologica

Pesquisador: Jos¢ Alves Martins

Orientadora:Prof®. Dr". Reni Aparecida Barsaglini

Instituicao: Universidade Federal de Mato Grosso

Objetivo Principal: Analisar a construcdo da experiéncia da condi¢do cronica de
pessoas com deficiéncia fisica residentes em Varzea Grande — MT.

Sou aluno/pesquisador da pods-graduagdo (mestrado) em Saude Coletiva da
UFMT e estou fazendo um estudo sobre as pessoas com deficiéncia fisica, com intuito
de compreender como essas pessoas lidam com a sua condi¢do no cotidiano de suas
vidas. Para tanto, estou entrevistando pessoas com deficiéncia e seus cuidadores.

Portanto o sr(a) estd sendo convidado(a) a participar como sujeito dessa
pesquisa, respondendo a um questiondrio que sera aplicado por mim na sua residéncia
com duracao de aproximadamente uma hora. As informagdes, que pretendo obter, serdo
utilizadas exclusivamente para a elaboragdo da minha pesquisa de mestrado e podera
ajudar os profissionais da satide a entender melhor como as pessoas com deficiéncia
vivem e o que elas pensam sobre o seu problema.

Se concordar em participar receberd todas as informagdes a qualquer duvida
relacionada com a pesquisa; terd a liberdade de retirar seu consentimento e deixar de
participar a qualquer momento; ndo terd nenhum prejuizo ou punicdo, de qualquer
natureza, por participar desta pesquisa; tera a seguranca de ndo ser identificado(a),
mantendo-se o carater confidencial das informag¢des. Informo ainda que ndo recebera
qualquer incentivo direto pela sua participacdo na pesquisa, ou seja, sua participacao
sera voluntaria.

Gostaria de gravar a nossa conversa para ndo perder as informagdes. Esta
gravagdo ndo sera mostrada para ninguém. Informo, ainda, que o seu nome ndo sera
identificado. Copiarei as respostas em um papel e em seguida apagarei tudo o que foi

gravado. Todavia usarei o gravador somente se o(a) senhor(a) aceitar.
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Afirmo que ndo existem respostas certas ou erradas, apenas gostaria de saber sua
opinido; e que se o (a) senhor (a) ndo quiser responder a alguma pergunta, sua vontade
sera respeitada e poderd encerrar sua participacdo no momento em que achar necessario

sem que isto acarrete qualquer san¢ao ou penalidade.

Se o senhor (a) concorda livremente em participar desta pesquisa peco que

assine esse termo.

Assinatura do pesquisador

Jose Alves Martins

Assinatura do sujeito da pesquisa

Em caso de necessidade, contate Jose Alves Martins no endereco: Rua Veiga
Cabral 340/9. Bairro Pogdo, Cuiaba-MT. Telefone: 84029880 (inclusive ligacdes a
cobrar) e E-mail: zefisio@superig.com.br. Para informagdes sobre o projeto, fazer
contato com o Comité de Etica em Pesquisa da secretaria estadual de Saude de Mato
Grosso pelo fone: (65) 36132218.

Varzea Grande, de de 2008.
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