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RESUMO

Ferreira TG. Pessoas com deficiéncias: condi¢bes de convivéncia e possibilidade de atencéo
domiciliar [dissertacdo]. S8o Paulo: Faculdade de Medicina,Universidade de S&o Paulo;
2009

INTRODUGCAO Para a pessoa com deficiéncia nem sempre o restabelecimento funcional
significa aquisicdo de habilidades para que se possa viver de maneira a exercer sua
cidadania. Este estudo tem como objetivo compreender de que maneira a aquisicdo da
deficiéncia fisica altera as relagcBes de convivéncia estabelecidas pelas pessoas e busca
apresentar a atencdo domiciliar como proposta de cuidado que pode lidar com as
necessidades advindas dessa alteracdo. PROCEDIMENTOS: Pesquisa qualitativa realizada
a partir de histérias de vida de adultos. Realizou-se de 1 a 3 encontros dependendo da
guantidade de informacGes disponibilizadas. Foram acompanhados 1 homem e 3 mulheres
com deficiéncias fisicas com idades entre 30 e 77 anos. A escolha da amostra procurou
representar as pessoas com deficiéncia fisica cadastradas na Unidade Basica do Jardim Boa
Vista e que ndo realizavam acompanhamento terapéutico ocupacional. Também foram
considerados idade, deficiéncia e seqiielas. A analise dos dados foi baseada na teoria de rede
social significativa de Sluzki. RESULTADOS E DISCUSSAQ: Através das narrativas
constatou-se diminuicdo das relacdes de convivéncia percebidas nas redes sociais compostas
pela familia, amigos, relacdes de trabalho e de praticas sociais/comunitarias atribuidas
principalmente & reducdo de oportunidades de circulagdo social. Constatou-se diminuicéo
das atividades de lazer, de itinerarios de circulacdo social e o surgimento de novos como a
insercdo em servicos de salde e reabilitacdo. Devido a reducdo das relagdes de convivéncia e
da dificuldade de equipamentos de saide e familiares em se promover iniciativas de ativacdo
da rede social, o terapeuta ocupacional pode utilizar a atencdo domiciliar como estratégia de
atuacdo, pois oferece meios para obter aproximacéao da realidade da pessoa com deficiéncia.
Esta compreensdo pode auxiliar na construcdo de propostas tanto para conhecer como para
ativar a rede social de pessoas com deficiéncias fisicas. CONCLUSAO: A manutencdo e
ampliacdo das relacdes de convivéncia a partir do acompanhamento domiciliar em atencéo
comunitaria de pessoas com deficiéncias fisicas pode ser um caminho para ampliacdo da
participacdo social.

PALAVRAS CHAVES: 1.Pessoas com deficiéncia 2. Pacientes domiciliares 3. Historia de
Vida 4. Pesquisa Qualitativa 5. Terapia Ocupacional



SUMMARY

Ferreira TG. Disabled Persons: conditions of coexistence and possibility of home care.
[Dissertation ]. S&o Paulo: School of Medicine, University of S&o Paulo; 2009

INTRODUCTION: For the person with physical disabilities, the functional recovery does
not always lead to the acquisition of skills that would provide them means to exercise their
citizenship. This study aims to understand how physical disability changes the relations
among people and tries to present home care as a type of health care that can address the
needs resulting from this change. PROCEDURES: It was a qualitative research developed
from analysis of the life stories of adults. There were 1 to 3 meetings with the subjects
depending on the amount of information available. The subjects were 1 man and 3 women
with physical disabilities aged between 30 and 77 years. The choice of this sample sought to
represent the universe of people with physical disabilities who attend the Basic Health Care
Unit of Jardim Boa Vista and who are not being treated by any occupational therapist. Other
characteristics considered on the choice of the sample were age, type of disability and
sequelae. Data analysis was based on the theory of significant social network of Sluzki.
DISCUSSION: Through the narratives it was detected a decrease in the number of relations
of coexistence in social networks composed by family or friends, work relations and social /
community activities. This decrease was mainly attributed to the reduction of opportunities
for social interaction.There was also a decrease in leisure activities and patterns of
transportation, and the emergence of new patterns with the inclusion in health care and
rehabilitation services. Due to the reduction of relations of coexistence and the difficulty of
ordinary health care and family in promoting the reactivation of social networks, the
occupational therapist may use home care as a strategy of action, as it offers the means to get
closer to the reality of the person with disabilities. This can help on the elaboration of
suggestions for knowing and reactivating the social networks of disabled persons.
CONCLUSION: Home care of persons with disability with focus on maintaining and
expanding the relations of coexistence can be a way to increase social participation.

KEYWORDS: 1.Disabled persons 2. Homebound persons 3. Life stories 4. Qualitative
Research 5. Occupational Therapy
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Para a pessoa com deficiéncia nem sempre o restabelecimento funcional
significa aquisicdo de habilidades para que possa viver de maneira a exercer sua
cidadania. No campo da reabilitacdo fisica é possivel observar diversos tratamentos
que visam a diminuicdo da extensdo das sequelas funcionais, porém poucos sdo 0s
movimentos de investigacdo dos efeitos da deficiéncia no dia-a-dia, em esferas que
ultrapassam os limites do corpo, como por exemplo, as relaces de convivéncia. Este
estudo tem o objetivo de compreender de que maneira a aquisicdo da deficiéncia
altera as relacGes de convivéncia estabelecidas pelas pessoas e busca apresentar a
atencdo domiciliar como proposta de cuidado que pode lidar com as necessidades

advindas dessa alteracéo.

A ideia de estudar as necessidades de convivéncia surgiu por meio do
trabalho como terapeuta ocupacional em diferentes servigos, tais como os realizados
em hospitais e centros de reabilitagdo e também em domicilios na comunidade. No
trabalho em instituicdes, pude perceber que mesmo com a minimizacéo das sequelas,
faltava algo para que a pessoa adquirisse 0 que buscava com a reabilitacdo — sua vida

como era antes.

Com o advento da deficiéncia, inimeras dificuldades que atingem as esferas
individual, familiar e social faziam emergir, algumas vezes, um sentimento de
desorientacdo advindo da experiéncia inédita da incapacidade. Era patente a
dificuldade na elaboracdo de estratégias, ja que a condi¢cdo nunca antes vivenciada —
a de ser deficiente — ndo possibilitava experiéncia pregressa para uma nova

organizagao.
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Diariamente assistia a pessoas com deficiéncia experimentando o
impedimento em realizar ou se inserir em atividades que, anteriormente eram
realizadas como, por exemplo, a participacdo no mercado de trabalho ou em
atividades sociais. Além disso, sofriam com o ndo cumprimento das expectativas
sociais devido a papéis assumidos antes da deficiéncia, que interferiam no

sentimento de pertencimento, enfim em sua forma de inclusao.

O desconhecimento das competéncias, ndo somente fisicas, como também
cognitivas e sociais tanto da pessoa com deficiéncia quanto de seus familiares,
ampliava a condi¢do da incapacidade, por vezes, isolando a pessoa e fazendo com

que ela desistisse da reabilitacéo.

Comumente eu observava que as dificuldades cotidianas advindas da nova
condigdo de incapacidade ampliavam a descrenca nas capacidades e habilidades
sociais, ja que elas ndo eram contempladas nas terapias. Essa percepg¢éo foi ampliada
no momento em que comecei a trabalhar como terapeuta ocupacional em oficinas
terapéuticas que se constituiam por grupos de atividades com mais de 10 pessoas. A
felicidade das pessoas com deficiéncia ao obter ganhos funcionais e realizar uma
atividade com certa destreza era muito bem vista. Porém, principalmente nas pessoas
com déficits no sistema nervoso central, o fato de participar de um grupo,
compartilhar ideias, conversar com outras pessoas, contar piadas, paquerar e
desabafar, era muito importante. E isso era refor¢cado em dois momentos: no pedido
para acrescentar mais dias a terapia e, por vezes, na revolta ou angustia com a noticia
da alta indicando os limites institucionais para 0 acompanhamento destas pessoas a

longo prazo.
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A instituicdo geralmente era um dos Unicos lugares onde as pessoas com
deficiéncia existiam, eram vistas, e conseguiam observar outros com dificuldades e
até com vivéncias semelhantes. As conversas nos corredores de espera entre
familiares e pacientes eram constantes, e muitas vezes, o foco ndo estava na

incapacidade.

A felicidade em “estar com o outro”, de trocar experiéncias, de “ser alguem”
fez com que surgissem diferentes questionamentos acerca da terapia centrada
somente na minimizacdo das sequelas motoras. Sera este o Unico papel do terapeuta
ocupacional em reabilitacdo fisica? Sei que ela é extremamente importante, mas
agora guestiono se somente por meio deste enfoque é possivel auxiliar a pessoa com

deficiéncia a criar novas possibilidades de estabelecer lacos de convivio diarios.

Talvez pelo nimero de treinamentos, cursos e especializagdes que buscam o
aprimoramento do profissional no traquejo com a pessoa com deficiéncia para
estimular a melhora funcional, por vezes h4d uma reducgéo da deficiéncia as estruturas
funcionais. Reconheco que nossa acdo profissional ndo € limitada a exercicios e
treinamentos. Conversamos com familiares sobre a vida, verificamos a rotina, as
atividades diarias. Contudo, nossa atuacdo se esgota nos limites institucionais e da
organizacdo deste saber sobre a pessoa com deficiéncia. Falta algo na pratica
profissional, e ndo estd dentro da instituicdo; é algo maior e desafiante — a vida fora

dos muros institucionais.

Ressalto que na minha experiéncia profissional, percebo a reabilitacdo fisica
(tal como esta estruturada no Brasil) como parte importante de um processo que

envolve ndo somente a diminuicdo das sequelas motoras. Acredito que um trabalho
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em conjunto com a familia e a comunidade pode ser importante para desmistificar o
que é ser deficiente e mostrar a pessoa com deficiéncia o que ela consegue realizar,

apesar das dificuldades fisicas e demonstrar ainda suas capacidades funcionais.

O afastamento das atividades que influenciam na formacdo da identidade
pessoal ao longo da vida, como o trabalho, as atividades sociais e o lazer, ndo deve
ser esquecido. Apesar de o retorno funcional ser parte essencial no processo de

reabilitacdo, por vezes nao responde a estas questoes.

As queixas relacionadas a disfungdo s6 fazem sentido quando atreladas a uma
acdo: caminhar para voltar a trabalhar, encontrar amigos, visitar os filhos, passear,

realizar atividades domésticas, viver em sociedade, CONVIVER.

A reflexd@o principal desta dissertacdo é conhecer de que maneira as pessoas
construiram suas relacfes de convivéncia e como a deficiéncia interrompeu essas
relacdes. No Capitulo 1, apresento a importancia das relaces de convivéncia e seu
significado para a salde e o bem-estar dos individuos. Assim, pode-se compreender
0 quanto a diminuicdo ou privacdo destas relacGes afeta a pessoa com deficiéncia

fisica.

Em seguida, no Capitulo 2, realizo um breve historico sobre as alternativas de
reabilitacéo fisica existentes no Brasil a fim de situar o leitor na discussao final sobre
a atencdo domiciliar. J& no Capitulo 3, justifico a opcdo metodoldgica — histdria de

vida — e apresento a forma como o estudo foi organizado.

Os capitulos 4 e 5 sdo dedicados a discussao dos impactos da deficiéncia nas

relagcbes de convivéncia e estdo organizados em dois grandes grupos: O mundo do
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trabalho e as relagbes de convivéncia e A aquisi¢do da deficiéncia e sua influéncia

nas relacdes de convivéncia.

Finalmente, no Capitulo 7, é apresentada a atencdo domiciliar como
modalidade assistencial e de acompanhamento de pessoas com perdas funcionais,
buscando a participacdo na vida social. Vale salientar que ndo serdo discutidos os
beneficios de minimizacdo de sequelas, entre outros temas, comumente encontrados

em literatura especializada.
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Na lingua portuguesa, “conviver é viver em comum, com outrem” (Ferreira,

b2 N 11 LR 11

1999) e isso denota “estar com”, “estar junto”, “em relacdo” com algo ou alguém.

Conviver é permitir a partilha do cotidiano e ter oportunidades de participar
da vida de outros. Por meio desta acdo é possivel transitar por diferentes contextos
sociais formados pela familia, amigos, estranhos (Doimo, Derntl e Lago , 2008). Essa
vivéncia em comum se constroi pela acdo de compartilhar emocg6es, ambientes,
valores,  concordancias-discordancias, harmonia-desarmonia, e  estabelece

correspondéncia entre os acontecimentos vividos (Decesaro, 2007).

Uma das facetas importantes das relacGes de convivéncia esta explicita nas
oportunidades de participacdo em sociedade, pois assim sdo definidos os papéis
sociais significativos (na familia, no trabalho, na escola, no bairro entre outros) e
com isso constrdi-se o senso de valor, pertencimento (Avalund, 2004). Assim, como
consequéncia, 0 aumento da vivéncia existencial é favorecida (Rogers, 1991) e com

isso se ampliam as experiéncias capazes de agregar sentido a vida.

Sluzki (2007) corrobora esta ideia quando afirma que as rela¢Bes sociais,
aquelas que a pessoa percebe como significativas, que se diferenciam da massa
anobnima da sociedade, favorecem a organizacdo da identidade por intermédio do
olhar e das acGes dos outros e também contribuem para a formacao da autoimagem e
seu reconhecimento como individuo. O autor ainda identifica estas relacbes no
ambito da “amizade”, da “familia”, das “relacGes comunitarias e de praticas sociais”,
de “relacbes de trabalho ou escolares”, e o conjunto de vinculos interpessoais

formado a partir destas relacGes constitui a rede social significativa da pessoa.
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Cohen (1988) também ressalta a importancia destas relacdes ao constatar que
pelas expectativas sociais geradas pelos diferentes papéis, as pessoas adquirem senso
de identidade, previsibilidade, estabilidade, finalidade, pertencimento, seguranca e
autoestima. Assim, ao acessar ambientes onde se podem compartilhar experiéncias,
as pessoas realizam trocas sociais (Saraceno, 1999) onde é possivel a aquisicdo de

certas “habilidades sociais” que auxiliam na integracdo social.

As relagcdes conquistadas pelo convivio social possibilitam um estado
psicologico positivo (identificacdo, finalidade, autoestima e afeto positivo), que
induz a respostas de promocdo de saude, ja que pode ser fonte de motivacao e
pressdo social para cuidar de si mesmo (Cohen, 2004). Ainda para o autor, as
conexdes sociais sdo significativas, pois ao proverem recursos materiais e
psicoldgicos necessarios para lidar com situacdes estressantes, podem ser benéficas
para a salde. Receber auxilio, por vezes, pode reduzir a importancia do problema ao
distanciar a pessoa de suas preocupagdes; isto pode resultar em comportamentos ou
efeitos emocionais positivos. Quando se recebe apoio de outros para lidar com

desafios e ou imprevistos, o problema diminui de intensidade (Cohen, 2004).

A interagdo com outros, algumas vezes, influencia a “regulagdo emocional”
ajudando a diminuir a intensidade e duracdo dos estados negativos ampliando, por
conseguinte, a motivacdo para cuidar de si mesmo. Assim, as chances de

adoecimento fisico e mental sdo diminuidas (Cohen, 1988; 2004).

Pessoas com relagdes sociais estaveis podem ter uma reducdo do declinio
funcional, pois geralmente, obtém mais apoio no desenvolvimento de estratégias de

adaptacdo ao envelhecimento e ou perdas na vida cotidiana. Por outro lado, pessoas
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com relagfes mais instaveis tém a tendéncia de receber menos auxilio no dia-a-dia e

nos momentos de crise (Avalund, 2004).

Segundo Sluzki (2007), quanto menor o espectro de rela¢fes sociais, maior a
possibilidade de ocorrer um desgaste nessas relacdes. Como consequéncia, pessoas
com um numero reduzido de relagdes podem receber menos auxilio nos momentos
de crise, e em longo prazo, algumas vezes, a presenca de uma doenca ou
incapacidade deteriora a qualidade da interacdo social da pessoa que pode
comprometer 0 acesso, manutencdo e ou a constituicdo de sua rede social. Esta
situacdo pode originar um ciclo vicioso em que as pessoas com incapacidade tém
menos probabilidade de obter auxilio por meio das rela¢bes de convivéncia, e como
consequéncia esta diminuicdo acarreta na ampliacdo continua da incapacidade, que

por conseguinte enfraquece ainda mais as possibilidades de convivio social.

Quando a incapacidade é discutida pela 6tica das relacGes, vislumbra-se que
além das perdas motoras a pessoa com deficiéncia fisica pode experimentar também
0 empobrecimento da sua rede social. Isto se mostra importante, principalmente no
ambito das pessoas com deficiéncia, j& que abruptamente ocorre uma mudanga na
condicdo (de capacitado para incapacitado) e leva a crer que é importante o apoio da
familia e dos amigos para adaptar-se a esta condigdo de vida. O estudo das condicdes
de convivéncia de pessoas com deficiéncia pode auxiliar na compreensdo do quanto

essas relagOes auxiliam na organizacgéo social e adaptagéo a esta nova realidade.
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CAPITULO 2. ALGUMAS CONSIDERACOES SOBRE A ATENCAO
A PESSOA COM DEFICIENCIA NO BRASIL
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Antes da instituicdo do Sistema Unico de Satide (SUS) em 1988, a atengdo as
pessoas com deficiéncia era incumbéncia de institui¢bes filantropicas que recebiam
repasses do Governo Federal, e compreendia a reabilitacdo como atencgdo terciaria

sob a Gtica da normalizacdo (Rocha, 2006).

O Governo Federal em 2001, por intermédio do Ministério da Saude,
estabeleceu a Portaria 818, que visa a unificacdo e planificacdo da atencéo a pessoa
com deficiéncia fisica. Essa portaria instituiu também mecanismos que
posteriormente foram articulados para organizacdo e implantacdo da Politica

Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2006).

Atualmente, a assisténcia em reabilitacdo fisica é organizada em quatro niveis

de referéncia (Brasil, 2001):

e Servicos de Reabilitacdo Fisica: Intermunicipal e Intermediario (prevencao

primaria e secundaria);

e Servicos de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitacdo (atendimento

das necessidades especificas advindas das incapacidades);

e Leitos de Reabilitagdo em Hospital Geral ou Especializado (quando o nivel

das incapacidades requer intervencdo mais frequente e intensa).

Vale ressaltar que, como esta iniciativa é recente, a atencdo ainda nao tem

cobertura assistencial significativa.

Outro aspecto da atengdo em reabilitacdo pode ser aquele a ser desenvolvido

pelos servicos de atencdo béasica, por exemplo, pelo Programa de Salde da Familia
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(PSF) e pelos Servicos de Medicina Fisica e Reabilitagdo dos Centros de
Reabilitacdo. Vale salientar que as acBes desses servi¢cos provém de distintos
paradigmas sobre salde, que resultam em diferentes maneiras de lidar com a questéo

da deficiéncia e que merecem uma breve diferenciacéo.

2.1 O Centro de Reabilitacéo

A atencdo na reabilitacdo de pessoas com incapacidades ou deficiéncias se
concentra em sua maioria nos Centros de Reabilitacdo. Muitos tém origem
filantropica, e a maior parte de seus recursos provéem também do SUS. Alguns sdo
vinculados a universidades, onde se desenvolvem também a formacdo de pessoal e
das tecnologias de reabilitacdo (Almeida, 2000). Frequentemente tém localizacdo
centralizada, geralmente distante de areas empobrecidas, onde se concentram o maior
numero de pessoas com deficiéncia, situacdo que torna seu acesso fisico limitado,
obrigando grande parcela de seus usuarios a enfrentar também outras dificuldades,
como o transporte, por exemplo. TEm como objetivo principal prestar assisténcia em

reabilitacdo funcional que se caracteriza como:

Um processo de duracdo e com um objetivo definido,
destinado a permitir que a pessoa deficiente alcance um nivel
fisico, mental e/ou social funcional 6timo, proporcionando-
Ihe assim os meios de modificar a propria vida. Pode incluir
medidas destinadas a compensar a perda de uma funcdo ou
uma limitacdo funcional (por meio, por exemplo, de
aparelhos) e outras medidas destinadas a facilitar a insercéo
ou reinsercdo social (Brasil, 1993, p. 15).

Baseando-se no paradigma da reabilitacdo discutido por Aranha (2001), em

que a deficiéncia é um atributo que pode ser modificado pela abordagem terapéutica
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e a reabilitacdo, os centros de reabilitacdo estruturam sua atencdo em critérios rigidos
de elegibilidade como extensdo das sequelas, tempo de deficiéncia, nivel cognitivo,
condicdes de transporte, prognéstico, entre outros. Selecionam o deficiente e
cuidador, mais aptos a participarem do processo de reabilitagdo, no menor tempo
possivel. Por meio destes critérios de elegibilidade (que privilegiam o custo-
beneficio institucional), excluem-se, muitas vezes, aqueles que necessitam de
cuidados mais especificos (Almeida, 1997).

Via de regra, suas acOes sdo organizadas em funcéo de patologias, e a equipe
técnica e os servicos oferecidos se estruturam com base em quadros clinicos pre-
definidos de deficiéncia e em fungdo de tipos especificos de deficiéncia fisica ou
sensorial (Nallin, 1992).

A equipe técnica geralmente tem carater multiprofissional e atende a uma
hierarquia, cujas resolucdes centralizam-se na figura do médico, o que por vezes
restringe a autonomia do terapeuta em tomar decisdes.

Este processo é baseado no principio da normalizacdo, no qual é necessario
introduzir o reabilitando em sociedade, auxiliando-o a alcancar as condic@es de vida*
consideradas “normais”. E comum observar intervencdes de reabilitacio distanciadas
das reais condicdes de vida e necessidades da clientela, pois comumente 0s
profissionais decidem o que é melhor para o reabilitando segundo seus critérios de
importancia e em algumas situac6es nédo lhe é dada a oportunidade de opinar sobre

seu tratamento.

' Oportunidades de estudo, trabalho, tratamento, relacdes, obtencdo de alimentos, seguranca e

satisfacdo de necessidades.(Ferreira e Botomé, 1984).
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Trombly e Radomski (2005) colocam que h& tendéncia tanto da sociedade
quanto dos profissionais de considerar o reabilitando como incapaz de tomar
decisbes, de pensar ou planejar independentemente e de compreender as
comunicacoes.

Meletti (2003) enfatiza que o estere6tipo mais presente no cotidiano das
pessoas com deficiéncia é o de que elas ndo tém condicao de falar sobre sua vida, de
dizer o que desejam, 0 que sentem, de serem autbnomas e independentes e isto

acentua a excluséo. Segundo Barros (1991):

A dicotomia prevalente entre terapeuta-paciente, enquanto
relacdo sujeito-objeto coloca este ultimo numa condigédo
passivel de objeto da acdo de um saber que é inteiramente do
dominio do terapeuta. As pessoas que necessitem se
beneficiar de um processo reabilitativo sofrem, na grande
maioria das vezes, a perda de seu ser social, de seu lugar de
cidaddo e a acdo técnica tende a perpetuar esta situagao (p.
104).

Os procedimentos dos técnicos sdo assentados na racionalidade dos bindmios
causa-efeito e doenca-cura. Colocam em planos subordinados o que consideram
consequéncia da alteracdo ou correcdo do processo biopatoldgico e problemas
psicoldgicos ou de ordem social. As acdes tém carater centralizador e reducionista,
Ou seja, representam-se no corpo e na patologia do usuario do servico, e ndo sdo
ampliadas para além desta fronteira, limitando-se a aquilo que pode ser
visto/mensurado (Almeida, 2000). Consequentemente, necessidades de convivéncia,
estudo e trabalho nédo s&o objetivos centrais deste tipo de atengéo.

Rocha (1991), por meio do estudo de histérias de vida de pessoas com
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deficiéncia, apontou que tanto a falta de escuta dos profissionais dos servigos de
reabilitacdo para os problemas cotidianos da vida das pessoas com deficiéncia como
a ndo existéncia de projetos e programas de “reabilitacdo social” reduzem o universo
das necessidades das pessoas com deficiéncia e o alcance das proprias acdes de
reabilitacédo.

Assim, essa dinamica nega que no exterior do Centro de Reabilitacdo, além
das limitacGes da atividade motora e das barreiras arquitetonicas, existem barreiras
psicossociais e inimeras dificuldades de acesso a servicos, atividades e informacdes,
e isto reduz as possibilidades de o profissional de reabilitacdo auxiliar o reabilitando
a desenvolver mecanismos compensatérios, que poderiam gerar a equiparagdo de
oportunidades entre pessoas com e sem deficiéncia na prépria experiéncia de
reabilitacdo.

O raciocinio comum se baseia em que o retorno funcional € suficiente para a
integracdo na vida cotidiana, ou seja, 0 processo de acesso a direitos e participagéo é
iniciado automaticamente pela melhora funcional.

As pessoas necessitam se relacionar, trabalhar, passear e, principalmente, ter
oportunidades para lutar pelos direitos e cumprir seus deveres, mas 0 que se constata
sdo pessoas com deficiéncia frequentemente encontrando obstaculos a sua
participacdo plena e busca pela cidadania (ONU, 2006). A literatura tem apontado
que a esfera dos problemas enfrentados pelas pessoas com deficiéncia é muito maior
do que apenas a questdo da funcionalidade (Al-Thani, 2004, Maxwell, Belser e
David, 2007).

A popularizacdo do modelo fundamentado no paradigma da reabilitacdo

usado para compreender a deficiéncia no Brasil influencia as demandas dos
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profissionais e da populagéo, tanto nos centros de reabilitagdo quanto nas iniciativas
de atencdo basica, em que a deficiéncia ainda € tratada como algo estritamente
vinculado ao corpo e ndo como consequéncia de determinadas circunstancias. 1sso
resulta no pré-estabelecimento de objetivos ndo importando o local onde se realiza a
atencdo em reabilitacdo, ou seja, a problematica é tratada prioritariamente sob a Gtica
da funcionalidade.

Alves et al. (2009) destacam que as repercusses do trauma nas condicdes
fisicas, psicoldgicas e sociais dos sobreviventes sdo pouco estudadas no Brasil.
Gaspar, Oliveira e Duayer (2007) ressaltam que atualmente no Brasil uma das
principais dificuldades enfrentadas pelo setor de saude é identificar as necessidades

de salde e determinar quem necessita de cuidados em sadde, inclusive no domicilio.

Visando reverter este quadro no Brasil, existem no SUS iniciativas de atencdo
basica que buscam a territorializacdo de atividades de saude, como por exemplo, 0

PSF, modalidade que sera discutida a seguir.

2.2. Atencado Bésica — O PSF e a pessoa com deficiéncia

A Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB) informa que:

A atencdo basica caracteriza-se por um conjunto de acfes de
salde no ambito individual e coletivo que abrangem a
promocdo e protecdo da saude, prevencdo de agravos,
diagndstico, tratamento, reabilitacdo e manutencdo da salde
(Brasil, 2006. p. 10).
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Um dos objetivos da atencdo béasica é a superacdo da visdo centrada nas
enfermidades dos pacientes pela instituicdo de uma abordagem integrada as
necessidades de saude de populacgdes e individuos, de suas familias e da comunidade

(Monken e Barcellos, 2005).

A Atencdo Baésica considera a inserc¢do sociocultural, a reducao de danos ou
de sofrimentos que possam comprometer as possibilidades de viver de modo

saudavel (Brasil, 2006).

A estratégia atual da Atencdo Basica no Brasil estrutura-se a partir do PSF,
cujo objetivo principal fundamenta-se na descentralizacdo das acdes de saude, onde
“as instituicbes devem oferecer cuidados de atengdo bésica na comunidade,
aproximando-se dos usudrios, estendendo os servigos para localidades onde néo estdo
disponiveis” (Sousa, 2003, p. 23) com a preocupacdo de envolver a comunidade. As
equipes multiprofissionais tém “a co-responsabilidade social de enfrentar os desafios
de uma nova producdo de saude, tendo como base a atencdo das familias,

considerando-as em todos 0s seus espac¢os de vida” (Sousa, 2003, p. 37).

No PSF as equipes sdo formadas essencialmente por médicos da familia,
enfermeiros, auxiliares de enfermagem e agentes comunitérios de saide. Em algumas
experiéncias podem contar com respaldo de fisioterapeutas, fonoaudiélogos e

terapeutas ocupacionais (Rocha, 2006)

Segundo Gaspar, Oliveira e Duayer (2007) a Estratégia de Satde na Familia
(ESF) permite reconhecer o perfil dos pacientes que necessitam de algum tipo de

cuidado domiciliar, trabalhar com area delimitada geograficamente, o que traz a
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possibilidade de melhor identificar o perfil das familias sob sua responsabilidade

pelo cadastramento e acompanhamento dos moradores do territorio.

Nesta iniciativa também sdo identificadas as pessoas com deficiéncia
acompanhadas geralmente no domicilio por uma equipe do PSF. Entdo, dentro desta
Otica a atencdo domiciliar pode ser considerada um servico desenvolvido no
domicilio do paciente a partir da necessidade de saude identificada pela equipe

multiprofissional.

Ressalta-se que em 2008, pelo Pacto pela Saude, o Governo Federal instituiu
a criacdo dos Ndcleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), cujo objetivo € dar
apoio as equipes de saude na familia por meio de intervencGes que visam a

prevencao de agravo, reabilitacédo, entre outras (Brasil, 2008).

Nesse sentido os profissionais do NASF podem contribuir para o
desenvolvimento de capacidades, habilidades, recursos pessoais € comunitarios que
facilitem a independéncia e a participacdo social das pessoas com deficiéncia, como
também para a melhoria da acessibilidade, inclusdo familiar, escolar e ampliacdo do

exercicio da cidadania.

Segundo Othero e Dalmaso (2009), a atencdo primaria oferece uma ampla
possibilidade para se desenvolver préticas voltadas a salde das pessoas com
deficiéncia, principalmente no que refere-se a circulagdo e participagdo social, porém

estas iniciativas sdo pouco desenvolvidas nas Unidades Béasica de Saude (UBS).

Deve-se ressaltar que os cuidados domiciliares de pessoas com deficiéncia

fisica sdo baseados no entendimento de que os profissionais de salde possuem sobre
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0 tema da deficiéncia fisica. Isto pode acarretar numa atencdo de reabilitacdo que
contemple demandas que agreguem a realidade do domicilio (estrutural e de
organizacdo familiar), porém ndo necessariamente representa uma resposta as
caréncias que ultrapassam as fronteiras do domicilio, como por exemplo

oportunidades de trabalho e de convivéncia.

Acredita-se que iniciativas que se fundamentam em principios como da
equiparacao de oportunidades e de inser¢do comunitaria podem subsidiar acfes mais
eficazes que respondam as necessidades de convivéncia. Entdo, voltar o olhar para
onde as pessoas com deficiéncia vivem, buscar compreender de que modo percebem
sua situacdo de vida antes e depois da deficiéncia e principalmente, disponibilizar
escuta, podem trazer subsidios importantes na formulacdo de programas de atencao

voltados a sua realidade.

2.3. Reabilitacdo com Enfase no Territério (RET) e Reabilitacio

Baseada na Comunidade (RBC) como alternativas assistenciais

A partir da década de 1970, surgiram propostas de reabilitacdo néo
hegeménicas que debatiam os principios do paradigma da reabilitacdo e baseavam-se
na equiparacao de oportunidades, como por exemplo a RBC, considerada um campo
de acgdes intersetoriais que engloba saude, educacdo, trabalho e acdo social e que se
desenvolve pela participacdo comunitaria.

A RBC ¢ apresentada e discutida em nivel internacional por diferentes
organismos que a consideram estratégia de desenvolvimento na comunidade para a

reabilitacdo, equiparacdo de oportunidades e inclusdo social (WHO; UNICEF; OIT;
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UNESCO, 2004). E um modelo de intervencdo que procura questionar o modelo
tradicional de assisténcia, concentrado nos Centros de Reabilitagdo, na hegemonia
médica, na atencdo individual e na excessiva utilizacdo de tecnologias, em que a
deficiéncia é considerada um problema individual e ndo coletivo. Abrange medidas
adotadas em escala comunitaria, aproveitando assim, construtivamente, recursos
humanos da comunidade (pessoas com deficiéncia, familias e membros da
comunidade) e recursos materiais (Cieri, Fiorentino e Siede, 1999). Visa a
possibilidade de uma agdo na comunidade e da comunidade junto a pessoa com
deficiéncia.

Neste modelo privilegia-se o trabalho com o uso de tecnologias simplificadas
e adaptadas as necessidades da populacdo, que visam & diminuicdo da excessiva
utilizacdo de tecnologias de alto custo e ampliacdo da cobertura, 0 que ndo implica o
comprometimento da qualidade da atencdo.

A RBC tem como objetivo principal:

Assegurar que pessoas com deficiéncias sejam empoderadas
para maximizar suas habilidades fisicas e mentais, ter acesso
a servicos regulares e oportunidades e se tornarem ativos,
membros contribuintes de suas comunidades e suas
sociedades. Assim, RBC promove os direitos humanos das
pessoas com deficiéncias através de mudancas dentro da
comunidade. RBC objetiva incluir pessoas que possuem
deficiéncias de todos os tipos de impedimentos, incluindo
dificuldades de audicdo, fala, movimentacédo, aprendizado ou
comportamento. RBC também inclui todos 0s grupos etarios:
criangas, jovens, adultos e pessoas idosas (WHO; UNICEF;
ILO; UNESCO, 2004, p. 3).

A partir deste modelo de referéncia a Reabilitagdo com Enfase no Territorio
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(RET) busca aprofundar as questdes apresentadas anteriormente. A RET apoia-se no
paradigma social da deficiéncia discutido por Aranha (2001) no qual também se
considera que as pessoas com deficiéncia tém direito a convivéncia ndo isolada dos
recursos oferecidos a todos os cidaddos. Neste modelo a deficiéncia € interpretada
como uma condic¢do social e como manifestacdo da diversidade humana. A pessoa
com deficiéncia é vista a partir de sua relagdo com o meio em que vive. As barreiras
sdo avaliadas como obstaculos a participacdo com igualdade e podem ser
classificadas como fisicas, sociais e culturais.

As intervencdes sdo realizadas a partir da compreensao de que o sujeito a ser
acompanhado € parte de um contexto sociocultural complexo (Almeida, 2000). Tem-
se como objetivo a oferta de “suportes” que favorecam a inclusdo social e possam ser
de diferentes tipos, como por exemplo, social, econdmico, fisico e instrumental.
Dessa maneira, os profissionais podem intervir adequando os ambientes sociais para
torna-los inclusivos e utilizando-se de recursos disponiveis na comunidade e no
proprio domicilio das pessoas com deficiéncia por meio da atencdo domiciliar.

Busca-se principalmente a diminui¢do do isolamento, a ampliacdo das redes
sociais e de suporte, a criacdo de possibilidades de circulagédo social e 0 aumento da
visibilidade social da pessoa com deficiéncia (muitas vezes limitada pelas condi¢fes
socioculturais e geogréficas do territério) para que assim consigam criar mecanismos
compensatérios e de protecdo da situacdo de exclusdo em que se encontram. A meta,
em curto prazo, é auxiliar o individuo a se ajustar a sua nova condi¢do intercedendo
em diferentes instancias contextualizadas em ordem de importancia (sob o ponto de

vista da pessoa) para que ele sinta-se seguro para conquistar sua participagéo social.
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Assim um elemento fundamental desta intervencédo é estar baseada na nogéo

de territorio, aqui compreendido como:

Um espaco delimitado geograficamente, construido
historicamente e com rela¢Ges socioecondmicas e culturais a
desvendar. Nele pode se observar diferentes maneiras de
existir, sonhar, viver, trabalhar e realizar trocas sociais
(Oliver, Tissi e Vargem, 2000. p. 7).

Entdo, além de ser um potente instrumento de reconhecimento de area, é
capaz também de favorecer a “reapropriacdo” da equipe de saude e da populacdo em
relacdo as condi¢Oes de vida e saude (Feuerwerker e De Sena, 1999).

Ao atuar no territorio utilizando este modelo de intervengdo como referéncia
busca-se ampliar as acgOes tradicionalmente localizadas na instituicdo, pois o
individuo passa a ser compreendido como um ator dentro de um contexto mais
complexo, repleto de concepcdes e representacdes, inclusive sobre a deficiéncia. Esta
mudanca de pensamento pode se reverter em oportunidades para que profissionais e
pessoas com deficiéncia obtenham resultado na insercdo em ambientes onde possam
exercitar a participacao.

Para se mudar a maneira de pensar sobre a propria reabilitacdo e sobre os
individuos que dela dependem, além de tentar estabelecer uma compreenséo sobre o
cotidiano no qual essas pessoas estdo inseridas, sua situacdo de vida e seus projetos,
torna-se essencial tambeém conhecer as relagdes de convivéncia (elemento importante
para a manutencdo e cuidados de pessoas com deficiéncia). O conhecimento destas
relagbes pode instituir uma atuagédo profissional contextualizada pelas necessidades

cotidianas com vistas a ampliar oportunidades de participacdo e possibilitar a

conquista da autonomia necessaria & ampliacdo da qualidade de vida.
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E nesta visdo diferenciada de reabilitacio que se pretende conhecer a pessoa
com deficiéncia e suas relagdes de convivéncia e dessa maneira contribuir com as

possibilidades de atuacdo do terapeuta ocupacional.
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Para o desenvolvimento deste estudo foi escolhida a abordagem qualitativa
para coleta e analise dos dados, pois aqui buscou-se avaliar como &, do ponto de vista
da pessoa com deficiéncia, a experiéncia de ser deficiente e o0 quao impactante foi ou
é essa condicdo em sua vida principalmente no que diz respeito as necessidades de
convivéncia.

A abordagem qualitativa neste estudo assumiu a tarefa central de auxiliar a
pesquisadora na compreensdo de como 0 sujeito percebe sua realidade, ja que
segundo Minayo (1998), prioriza percepcdes, habitos e perspectivas e com isso
privilegia o significado das praticas e escolhas sociais.

Por meio dessa abordagem foi possivel conhecer, a partir do ponto de vista da
pessoa com deficiéncia, a constituicdo do universo social das pessoas entrevistadas,
captar a complexidade das relaces, dos processos e dos fendbmenos, como por
exemplo, valores, crencas entre outros, com um nivel de realidade que ndo poderia
ser quantificado, estabelecendo assim a compreensdo da vivéncia com a deficiéncia,
redes sociais e de suporte dos participantes do estudo.

Para a pesquisa privilegiou-se conhecer historias de vida de adultos a partir de
entrevista narrativa que tornou possivel a pesquisadora estabelecer um vinculo entre
as relacBes de convivéncia e a condi¢do da deficiéncia na vida diaria, que, segundo
Meletti, (2003) sdo pouco descritas na literatura, cuja maioria das vezes descreve 0s
problemas funcionais e de desempenho relacionados a incapacidade da pessoa,
permanecendo os problemas relacionados a deficiéncia restritos a essa descricao.

A opcdo de realizar a coleta dos dados por meio de entrevista narrativa se
baseou, sobretudo, no fato de que ela “reconstrdi acdes” e contexto, pois por meio

dela busca-se captar o lugar, o tempo, a motivagdo e as orientagdes do sistema



27

Pessoas com deficiencias: condicdes de convivéncia e possibilidade de atencédo domiciliar

simbolico do ator (Jovchelovitch e Bauer, 2002). No caso desta pesquisa foi
essencial para estabelecer uma compreensdo da trajetoria de vida a partir do ponto de
vista da pessoa com deficiéncia.

Pantano (1987), em seu trabalho visando compreender a deficiéncia como um
problema social, sustenta que “é necessario conhecer a defini¢do que as pessoas com
deficiéncias fazem de si mesmas porque € esse, 0 plano de ideias e de concepcoes,
um dos pontos de partida da agdo” (p. 62-63), 0 que poderia ser realizado pela
historia de vida.

Para Cruz Neto (1994), a histéria de vida fornece um material rico para
analises do vivido, pois permite que as pessoas contem suas experiéncias e atribuam
interpretacdes. Isto é relevante nesta pesquisa, pois é pelo ponto de vista do
deficiente que se busca conhecer experiéncias e interpretacdes sobre 0 mundo em
que vive e suas perspectivas.

Price-Lackey e Cashman (1996) utilizaram historia de vida para compreender
como uma pessoa que sofre um acidente vascular se adapta a nova vida. Para 0s
autores esse tipo de instrumento pode ampliar de maneira particular a compreensao e
0 entendimento de como as pessoas experienciam e se adaptam a maioria das
transi¢es. Acreditam o0s autores que por essa qualidade terapeutas ocupacionais
deveriam utiliza-la também dentro da entrevista clinica.

Quando uma deficiéncia é adquirida ja na fase adulta, ou quando a pessoa ao
adquiri-la ja possui algum entendimento acerca da situagdo, ha uma profunda ruptura
com a vida anterior a chegada da deficiéncia. Desse ponto em diante a pessoa ha de
conviver com uma nova realidade fisica, mas preservando todos os valores, crencas e

referenciais de si sem a deficiéncia. Neste ponto a percepcdo de si, ou a maneira
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como a pessoa se vé como portadora de uma deficiéncia, ira influenciar
significativamente a forma com que ela vai lidar com sua nova condicéo fisica
(Pereira, 2007) e influenciara as escolhas que faz para si.

Neste estudo a histdria de vida assumiu papel significativo, pois além de
oferecer escuta as pessoas com deficiéncia, frequentemente negada nos servigos de
saude, oferece a chance no ato narrativo de transformar suas vivéncias em
experiéncias.

Por meio deste recurso foi possivel reconhecer como a pessoa percebe seus
papéis na familia, no trabalho, com os amigos e nas relagdes sociais, e também suas
acoes cotidianas comuns (no trabalho, em casa, durante o tempo livre) antes e depois
da aquisicdo da deficiéncia, essencial para a constituicdo desta pesquisa.

As narrativas possibilitaram, a partir do que foi relatado pelas pessoas
entrevistadas, a visualizacdo das trajetdrias, a compreensdo das escolhas, enfim,
pOde-se reconhecer o que faz sentido dentro de seu universo. Meletti (2003), ao
abordar a historia oral como um recurso metodolédgico para pesquisa em educacao

especial, afirma que:

Para conhecer o cotidiano da pessoa com deficiéncia mental
devemos considerar quais significados ela atribui as suas
experiéncias cotidianas e, principalmente, como se percebe
em seu contexto sociocultural (p. 1).

Assim, da maneira como este estudo foi executado, ofereceu a pessoa com
deficiéncia além da oportunidade de romper o estereotipo de que ela ndo é capaz de

compreender 0 mundo que a cerca e de se referir a ele, a oportunidade de
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compartilhar algo maior que a incapacidade — a sua biografia. Segundo Jovchelovitch
e Bauer (2002), o ato de contar histérias pode ser positivo, ja que alivia

acontecimentos e sentimentos da vida cotidiana.

3.1. Cenario e sujeitos de pesquisa

O estudo se deu entre moradores da regido de abrangéncia da UBS do Jardim
Boa Vista, que conta com seis equipes de Sadde da Familia e onde se desenvolve
projeto de atuacdo comunitaria e territorial em reabilitacdo e terapia ocupacional.

A regido de atencdo da UBS Jardim Boa Vista compreende os bairros Jardim
Boa Vista, COHAB Raposo Tavares e Munck, localizados & margem da Rodovia
Raposo Tavares, pertencentes ao Distrito Raposo Tavares, na Zona Oeste da cidade
de Séo Paulo, fazendo divisa com a cidade de Osasco.

A UBS situa-se em um bairro com caracteristicas geograficas semelhantes as
de inicio de serra — a maioria das ruas sdo ingremes. A circulacdo interna e para o
acesso a outras vias em diferentes pontos do bairro se da por longas escadarias de
espelhos irregulares®. O acesso as calcadas é dificultado, o que obriga as pessoas a
andarem pela rua correndo riscos. As linhas de Onibus disponiveis ndo abrangem
toda a area dos bairros (existem areas de ocupacdo onde 0 acesso se da atraves de
vielas estreitas) e poucas linhas disponibilizam carros adaptados para pessoas com
deficiéncia.

O bairro possui centro de educacédo infantil, escolas de ensino fundamental e

2 0s degraus das escadas do bairro foram construidos de maneira desigual e acompanhando a grande inclinacdo
do terreno. Além disso, alguns degraus sdo mais altos e outros mais estreitos que os demais.
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UBS. Poucos sdo 0s espagos que propiciam atividades culturais e de lazer, ampliando
assim o papel da UBS no bairro, como centro de geracao de qualidade de vida.

A maior parte dos habitantes é constituida por adultos. Deste total geral, em
2006 estavam cadastradas 151 pessoas com deficiéncia, das quais 94 com deficiéncia
fisica, geralmente ocasionada por acidentes de trabalho, violéncia urbana e fruto de
condicdes precérias de vida. Nesta pesquisa, consideraram-se casos com sequelas
incapacitantes decorrentes de diferentes etiologias (ortopédicas, neuroldgicas,
sistémicas e vasculares). Devido a grande ocorréncia na comunidade, optou-se em
estabelecer o acidente vascular encefalico (AVE) e a Paralisia Cerebral (PC) como
categorias. E sabido que, concomitantemente as sequelas fisicas, ocorrem
acometimentos cognitivos/sensoriais; assim escolheu-se estabelecer a categoria
deficiéncias multiplas, e para casos de outras etiologias considerou-se a categoria

deficiéncia fisica (DF).

Buscando a representacdo da populacdo constituinte do bairro escolheu-se
restringir a pesquisa a adultos maiores de 19 anos. Outro fator considerado foram as
caracteristicas do instrumento de coleta escolhido — a historia de vida — ja que quanto
maior a idade, mais experiéncias podem ser expressas ampliando o nimero de
informacdes disponiveis para a pesquisa.

Entre as 94 pessoas com deficiéncia fisica cadastradas, 66 eram maiores de 19

anos, conforme a Tabela 1.
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Tabela 1: Pessoas com deficiéncia fisica por faixa etaria e deficiéncia.

Faixa etéria
Tipo de deficiéncia
19a25 |26a30 |31a40 |41a50 51a60 |[>60 Total

AVE - - - 2 8 14 24
DF 3 7 5 7 4 5 31
Maltipla 4 1 1 3 1 1 11
PC - - - - - - -

Total 7 8 6 12 13 20 66

(%) (10,61) | (12,12) | (9,09) | (18,18) | (19,70) | (30,30) | (100)

Procurou-se representar as pessoas com deficiéncia no que diz respeito a
idade, etiologia da deficiéncia e sequelas a partir de estudos dos prontuarios das
pessoas com deficiéncias ja identificadas na UBS. Excluiram-se pessoas que
recebiam atendimentos domiciliares por terapeutas ocupacionais ou ja participassem
do grupo de convivéncia na UBS, a fim de compreender como essas pessoas se
organizaram apos a aquisicao da deficiéncia sem o auxilio da terapia ocupacional.

Das 66 pessoas com deficiéncia fisica, oito se enquadravam nos critérios do
estudo. Foram entrevistados dois homens e seis mulheres com idades entre 29 e 77
anos com diferentes etiologias de deficiéncias conforme mostra o0 Quadrol. Entre as
faixas etarias de 19 a 25 anos e de 51 a 60 anos houve dificuldade em encontrar

pessoas disponiveis para a pesquisa.
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Quadro 1: Informacdes dos sujeitos de pesquisa — nome, idade e etiologia
da deficiéncia.

X Finalidade
0 Tempo de Duracgio d
Nome Idade | Etiologia Data da utras permanéncia da a
. Local pessoas . entrevista
entrevista do entrevista
presentes acompanhante | (min/seg) para o
P g estudo
Wanderley 29 I\E/)I'Stmflla
uscular | 01/02/2006 | Cozinha Esposa Integral 70°04” Piloto
Acidente
Helena 66 Vascular
Encefalico | 01/02/2006 Sala Esposo Parcial 31'49” Piloto
Acidente
Mobnica 70 Vascular
Encefalico | 31/01/2006 | Cozinha Sobrinho Parcial 66'59” Piloto
Acidente
Maria 77 Vascular
Aparecida Encefalico | 31/01/2006 | Quarto | Cuidadora Parcial 95'16” Piloto
— Diabetes
Valquiria 31 Ledsé:) Utilizada
Medular 15/12/2006 | Quarto Sobrinho Parcial 96'68”
no estudo
Acidente
Fernanda 48 Vascular Utilizada
Encefalico | 22/03/2007 Sala 7090 16 estudo
Mariana 62 Amputacdo g
15/12/2006 Sala Esposo Integral 63'08” P20
no estudo
16/02/2007 | Cozinha | Sobrinha Parcial 36'90” P20
no estudo
o Utilizada
08/12/2006 Integral 62'78 16 estudo
Acidente
Shin 67 Vascular ) ) Utilizada
Encefalico | 14/12/2006 | Vendinha Esposa Parcial 64’20 o estudo
15/02/2007 — | 22'94” utilizada

no estudo




33

Pessoas com deficiencias: condicdes de convivéncia e possibilidade de atencédo domiciliar

3.2. Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados teve inicio apds a aprovacao do projeto de pesquisa pelos
Comités de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saldde de Sdo Paulo
(Processo 137/06)° e da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo
(Processo 830/06)".

Os sujeitos foram localizados mediante contato com os profissionais da UBS
que acompanharam a pesquisadora na casa das pessoas entrevistadas a fim de
apresenta-la e formalizar o contato para o estudo. Todos 0s sujeitos foram
devidamente esclarecidos quanto ao objetivo da pesquisa e quanto a liberdade de se
recusarem a dar o seu depoimento, a manutencdo do anonimato ao longo do estudo e
sobre o Consentimento Livre Esclarecido®.

As primeiras quatro entrevistas narrativas (piloto) foram realizadas entre
janeiro e fevereiro de 2006 (Quadro 1), com o objetivo de familiarizacdo com a
técnica escolhida. Esta experiéncia preliminar permitiu a pesquisadora construir
estratégia propria para tornar possivel o desenvolvimento das demais entrevistas.
Apds o término da pré-analise das entrevistas-piloto foram contatados os quatro
novos sujeitos® entrevistados no periodo de dezembro de 2006 a margo de 2007
(Quadro 1).

A preparacdo para o campo foi resultado também de participacdo anterior

como bolsista de capacitacdo técnica de pesquisa em bairro vizinho (Jardim D’ Abril)

% Anexo 1.
* Anexo 2.
% Anexo 3.

® Fernanda, Shin, Mariana e Valquiria.
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entre os anos 2001 e 2002. Assim, a pesquisadora estabeleceu importante
familiaridade com o campo de estudo (Jovchelovitch e Bauer, 2002).

Os entrevistados escolheram os locais das entrevistas, que geralmente se
realizaram em um dos comodos de suas casas. Somente a entrevista de Shin se deu
em seu mercadinho. Foram realizados um ou mais encontros a fim de conhecer a
trajetdria das pessoas com deficiéncia.

Antes de cada entrevista, o pesquisador optou por realizar uma conversa
prévia, ndo gravada, na tentativa de estabelecer vinculo com o entrevistado. Néo foi
redigido um roteiro, ja que o objetivo maior de cada encontro era favorecer o
discurso livre para que assim pudessem surgir naturalmente as relagdes construidas
durante a vida das pessoas com deficiéncia, evitando assim, limitar o conteddo das
respostas durante a construcdo da narrativa.

A conversa foi orientada para o objetivo proposto pelo pesquisador com
liberdade para que a pessoa narrasse fatos de sua vida a partir do seu ponto de vista.
A coleta dos dados foi sendo construida de maneira dindmica, ja que em cada
encontro foram surgindo novas questdes.

Em um dos encontros com Shin ele disponibilizou seu arquivo de fotos, para
contar suas histérias. Assim a fotografia foi o disparador de cada fato que
considerava interessante relatar.

Foi importante para a pesquisadora realizar as transcri¢cdes, poisS 0 processo
facilitou a imers&o na narracgdo o que facilitou a interpretacdo do texto (Jovchelovitch
e Bauer, 2002).

As transcricdes e fichas técnicas foram realizadas segundo orientacdes de

Alberti (2005) em seu Manual de Histdria Oral no que diz respeito a anota¢cdes do
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caderno de campo, organizacgdo do texto transcrito (como, por exemplo, sinalizando
pausa, siléncio e risos), forma textual da transcricdo e organizacdo do material para
facilitar a analise posterior.

Queirdz (1988) destaca a vantagem desta forma de registro, pois séo
preservadas a linguagem do narrador, suas pausas e a sequéncia de suas ideias,
apesar da entonacdo, a linguagem dos gestos, a mimica e a postura corporal se
perderem. Nas transcri¢cfes, a pesquisadora optou em descrever no formato de
legenda alguns gestos que considerou importante a fim de salientar algo que nao
ficou claro durante o depoimento.

Durante as entrevistas narrativas tentou-se explorar a trajetoria de vida da
pessoa com deficiéncia, sua percepcdo das necessidades, experiéncia na assisténcia
em saude e reabilitacdo, rede social e de suporte e a participacdo na vida social e
exercicio de direitos. Porém, um fator limitador importante foi a falta de privacidade
a que as pessoas estavam sujeitas. Em algumas entrevistas foi pedido aos familiares
que se afastassem, poréem algumas vezes isso nao foi possivel.

O diario de campo era utilizado apos o término de cada entrevista, ficando
evidente sua importancia para a formulacdo dos temas de discussdo, pois nele
contextualizaram-se os ambientes de vida, ilustrando principalmente as condi¢fes
atuais de convivéncia com a deficiéncia e também os momentos em que era possivel
se perceber a relevancia dos diferentes assuntos abordados pelos participantes.
Durante as entrevistas também foi possivel observar a importancia dos obstaculos
arquiteténicos e geograficos presentes ndo s6 dentro das casas como também no
bairro, que resultaram na diminuicdo da circulacdo e das oportunidades de se

conviver com outras pessoas.
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As entrevistas eram encerradas quando 0s assuntos se tornavam repetitivos
ou o entrevistado dizia que ndo havia mais o que dizer. Apoés a leitura cuidadosa de
cada entrevista a pesquisadora listou topicos relatados para analisar se havia

necessidade de mais um encontro.

3.3. Procedimentos de analise de dados

Realizou-se a analise dos textos das entrevistas com o objetivo de listar as
categorias baseadas na rede social significativa (Sluzki, 2007). As quatro categorias
estabelecidas foram: “familia”, “amigos”, “relagdes de trabalho” e “praticas sociais e
insercdo comunitaria”. Apds a organizacdo das categorias e a selecdo das falas
pertinentes, os seguintes temas foram estabelecidos: “relages de convivéncia”,
“rotina” (no trabalho, lar e tempo livre) e “experiéncia da aquisi¢ao da deficiéncia”.

Apo6s a complementacdo com as anotacGes do didrio de campo os dados
foram agrupados em dois blocos: Mundo do trabalho e relagdes de convivéncia e a

Aquisicdo da deficiéncia e sua influéncia nas relacGes de convivéncia, que serdo

discutidos logo apds a apresentacdo dos sujeitos do estudo.
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CAPITULO 4. QUEM E QUEM? BREVE APRESENTACAO DAS
PESSOAS ENTREVISTADAS
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Cada uma das apresentagdes a seguir € a sintese da narrativa de cada
entrevistado, escolhido pela pesquisadora para fazer parte deste estudo.

Optou-se por renomear o0s entrevistados e escrever suas histdrias em primeira
pessoa. A textualizacdo realizada pela pesquisadora seguiu as orientacdes de Meihy
(2000). Desse modo, as narrativas foram sintetizadas e sofreram uma reorganizacéo
cronoldgica e contextual para que as experiéncias fossem mais bem evidenciadas nas

historias de vida.

Shin

Nasci no ano de 1940 na cidade de Quata (SP). Sou filho de imigrantes
japoneses e comecei a trabalhar na lavoura dos meus pais aos 9 anos de idade.
Com 14 anos ganhei minha primeira bicicleta. Aos 23 me mudei para S&o Paulo.
Nesta época viajava com meus amigos, ia as praias, pescar... Logo depois
comecei a trabalhar como tintureiro, na tinturaria de meus pais. Trabalhava
entregando as roupas de bicicleta e gritava sempre “tintureiro!” quando chegava
a casa das clientes. Também passava roupas. Ja passei o terno do Agnaldo
Rayol! Morei com Ana, minha primeira esposa, e adotei sua filha, porém nossa
unido ndo deu certo. Como minhas irmds eram cabeleireiras, resolvi fazer o
curso também. No ano seguinte abri um saldo e fiquei conhecido na regido de
Santa Cecilia, centro de Sdo Paulo. Quando tinha 40 anos, conheci a minha
segunda mulher — a Marina, através de um anuncio para manicure. Ela trabalhou
comigo e era manicure de “mao cheia”! Apds 3 meses ja estavamos casados e

também adotei o seu filho. Adorei 0 menino assim que o vi. Tivemos mais dois
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filhos juntos. Em 1992 resolvi ir trabalhar no Jap&o para melhorar a nossa vida
financeira. Trabalhei como operario de fabrica de tijolos. Era trabalho duro!
Perto da fabrica havia muitas arvores e sempre as admirava. Adoro plantas! Fiz
alguns amigos também brasileiros e nas horas vagas, saiamos para andar de
bicicleta, até os parques onde podia olhar a neve no inverno. Também gostava de
ir de bicicleta até a cidade préxima para comprar equipamentos eletrdnicos para
minha familia. Depois de 2 anos voltei ao Brasil e ap0s trés meses resolvi
retornar ao Japao com meus irmaos e sobrinhos para trabalhar mais dois anos,
agora em uma fabrica de congelados. Fazia muitas horas extras para juntar mais
dinheiro e comprar a casa onde vivo agora no Jardim Boa Vista. Quando
retornei, aos 58 anos, aprendi a fazer queijadinhas e abri uma bomboniere.
Entregava nas empresas e tinha muitos clientes. Até a Hebe Camargo comeu
minhas queijadinhas! Sua sogra foi quem comprou. Nesta época saia bastante.
Visitava minha irmd na Liberdade, ia pescar com meu irmdo em Sorocaba e
também jogava bilhar com amigos. Em 2001, sofri um derrame e ap0s a cirurgia
fiqguei 20 dias em coma. Quando retornei a minha casa, iniciei fisioterapia
particular, mas sé consegui frequentar 10 sessdes porque perdi o convénio. Entao
resolvi fazer os exercicios por conta propria, apoiado na janela da minha casa,
vendo o movimento da rua. Tenho dificuldades em mexer meu brago esquerdo.
N&o consigo esticar e abrir minha mdo. Também € dificil para andar porque a
perna ndo dobra. Ndo consigo andar muito sem apoio e nem subir em énibus sem
ajuda, que limita minha liberdade. Agora sou dependente de meu filho para sair
de casa. Nao consigo mais dirigir e tomar dnibus. Minhas atividades de lazer se

limitam a assistir jornal na televisdo, olhar as plantas de longe, cuidar de meus
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dois cachorros e ficar cuidando do meu mercadinho, onde minha mulher me
ajuda nas contas e meu neto na recep¢ao das mercadorias. Nao fui mais visitar
minha irma e nem pescar, porque meu filho trabalha muito e quase ndo o vejo.
Para mim, ficar no mercadinho é fazer hora, mas pelo menos, consigo conversar
com as pessoas. Agora ja consigo subir as escadas do mercadinho sozinho, por
fazer isso todos os dias. Gostaria de voltar a dirigir para ser mais independente

ou comprar uma bicicleta nas Casas Bahia.

Mariana

Nasci em 1944, em Guaracai (SP). Meu pai era caseiro. Eu ndo gostava muito
de brincar. Sempre ficava ao lado de minha mée que estava gravida. Logo depois,
durante o parto, minha mée sofreu complicacdes e faleceu. Comecei a cuidar de
meus irmaos e de minha irm& mais nova. Para minha tristeza meu pai a deu, embora
para um casal de amigos, e logo depois ela morreu. Meu pai casou-se novamente e
comecou a beber. Colocou meus irmaos em um orfanato e fiquei sozinha. Minha
madrasta também bebia e costumava me bater como meu pai também fazia. Com 14
anos decidi que para sair de casa tinha que comegar a trabalhar. Trabalhei como
doméstica para uma moga muito boa, que me ensinou quase tudo o que sei hoje.
Porém, depois de uns anos ela ndo me deixava sair de casa. Entdo foi quando meu
pai retornou para me buscar, pois queria que cuidasse dele. Logo depois me casei
para fugir desta situacdo. Meu marido era pedreiro. Com 19 anos, estava casada e

bem, porém depois meu marido comecou a beber e me bater. Por isso nunca gostei
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dele. S6 me casei para me livrar do sofrimento que vivia. Ap6s 0 nascimento de
minha filha Rosana, meu marido resolve que deveriamos mudar para Sdo Paulo para
ficar mais perto da familia dele. Trabalhei como babé e faxineira. Apds o nascimento
de meus dois outros filhos comecei a trabalhar como auxiliar de limpeza e ainda
tinha que cuidar da casa. Aos 42 anos me mudei para o Jardim Boa Vista. Ndo tenho
muito contato com os vizinhos. Aqui cada um fica na sua casa. Dois anos atrds meu
marido sofreu um derrame e fui obrigada a cuidar dele. O que é dificil, porque ele
sempre me bateu e devido ao excesso de peso estou com uma tendinite no braco.
Também comecei a cuidar dos meus netos, ja que minha nora os abandonou. Meu
marido ndo reconhece meu esfor¢co em cuidar dele. Esta sempre reclamando. Quando
fiz 60 anos comecei a frequentar o grupo de mulheres no posto de salde, o que para
mim era uma diversdo. O convite foi feito pela terapeuta do meu marido. Sempre
gostei de sair de casa. la visitar meu filho que mora aqui no bairro e minha filha.
Também frequentava as reunides da escola de minha neta. Agora, porém estou
impedida de sair de casa. Sofri uma amputacdo na perna devido a um ferimento que
se complicou pelo diabetes. Foi um processo dificil e sofri por um ano até ser
operada. Até hoje ndo me conformo de estar sem a minha perna. Agora faco
reabilitacdo trés vezes por semana, mas € dificil sair de casa porque moro em uma
ladeira e tenho que sair carregada até a rua de baixo. Ainda ndo consigo andar com
andador, mas tento ndo ficar parada. Ndo cuido mais direito da casa e nem de meu
marido. Passo o dia fazendo alguma coisa na casa e as vezes, fico no portdo
esperando as pessoas passarem para conversar um pouco. Sonho em ir morar com
meu irmdo apds receber minha prétese, mas antes quero voltar a frequentar o

postinho.



42

Pessoas com deficiencias: condicdes de convivéncia e possibilidade de atencédo domiciliar

Valquiria

Nasci em 1975 e sou filha de migrantes nordestinos. Minha mae veio para
Sdo Paulo com mais quatro filhos. Depois se casou com meu pai e teve mais quatro
filhos. Quem cuidava de mim era minha irmd@ mais velha e ficavamos sempre
sozinhos, porque minha mée trabalhava o dia todo para nos sustentar. Até hoje digo
que ndo sei 0 que é amor de mae. Quando tinha seis anos sofri queimaduras pelo
corpo todo enquanto brincava com meu irmdo. Assim comecou minha rotina nos
hospitais. Meu pai também ndo ficava em casa porque era motorista de dnibus e
faleceu quando eu tinha 11 anos. Nesse momento pensei que ja era hora de trabalhar
para ajudar minha mde. Assim comecei a trabalhar carregando areia e tijolos. Depois,
aos 12 anos, me tornei empregada doméstica. Minha mée me deixava trabalhando em
troca de roupas e comida. Em uma das casas trabalhei trés meses em troca de um par
de chinelos. Desde cedo sempre nos disse que se ndo estdvamos contentes com as
roupas que ganhavamos, tinhamos que trabalhar para comprar o que desejassemos.
Uma semana antes do meu aniversario de 15 anos, fui a festa de uma amiga e fui
atingida por uma bala perdida, que me deixou paraplégica. Fui socorrida em Osasco,
mas gracas ao convénio que minha mae possuia fui transferida para um hospital
melhor. Fiquei impressionada com a organizacdo do hospital. Todos falavam entre si
através de radinhos! Durante a internacdo fui muito rebelde. Ndo aceitava as
orientagdes médicas. Fui dominando aos poucos a equipe e eles faziam o que eu
queria. SO ndo consegui dominar o chefe. Ele era muito bravo! Fiz diferentes
cirurgias e frequentei um Centro de Reabilitacdo. Porém, quando me disseram que

ndo iria andar mais e minha mée perdeu o convénio faltando assim o transporte,
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abandonei a reabilitacdo. Quando frequentava a igreja evangélica conheci o Ad&o, a
Unica pessoa que cuidou de mim, ja que minha mée ndo aceitava o fato de eu ter
ficado deficiente porque tinha ido a festa. Ele sempre insistia para que eu fosse mais
independente. Depois de dois anos com paralisia, levantei minha cabeca e comecei a
fazer tudo sozinha, ja que era constantemente humilhada pela minha mée. Comecei a
me locomover sozinha, tomar banho, ser independente. Queria ter um filho com ele,
mas ndo deu tempo porque ele foi assassinado. Depois que ele morreu, comecei a me
questionar o porqué gostaria de andar de novo. Andar para qué? Até os 19 anos
fiquei diversas vezes internada. Era s6 chegar perto do meu aniversario que ficava
doente e passava o dia no hospital. Até que era bom, ja que conhecia todo mundo.
Nessa época, quando ficava em casa, minha rotina diaria se resumia a acordar, ir para
a cadeira, tomar banho e ficar no portdo. Praticamente ndo saia de casa, mas como
sempre morei na mesma rua em Osasco, tinha muitos amigos que sempre iam me
visitar. Passei a sair mais depois que minha mae voltou para a Bahia. Quando me
levavam para a pizzaria, gostava de ficar comendo no carro. Meus amigos insistiam
para que descesse. Faziamos a maior bagunca no funddo. Com 23 anos comecei a
trabalhar em Pinheiros, guardando os carros que ficam na rua. Também sempre
ganho comida, gas e até ja ganhei uma cesta de Natal! Aos 28 anos reencontrei um
amigo e comecamos a namorar e depois dividimos a mesma casa. Porém, ele nao
trabalhava porque bebia muito e isto fez com que nos separassemos. Em 2005, minha
mée sofreu um derrame e retornou a Sao Paulo, o que fez com que me mudasse, ja
gque morava na casa dela. Com a ajuda dos meus amigos construi um barraco no
Jardim Boa Vista. Preciso de ajuda apenas para sair de casa ou andar na rua porque

aqui é ladeira, e para sair uso essa tdbua como rampa. Quando minha mae conseguiu
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na Justica o beneficio de meu pai, com a minha parte, comprei um carro velho que s6
me traz problemas. Ainda trabalho aos sdbados em Pinheiros, mas dependo de meus
colegas de trabalho para que me levem. Caso discuta com eles, fico sem trabalhar
porgue eles ndo me levam. Passo necessidade a semana toda e fico preocupada com
meus dois sobrinhos que moram comigo. Depois que a mée deles morreu meu irméo
ndo quis saber de mais nada e resolvi ficar com eles. Minha vida agora se resume a
trabalhar aos sabados, ir ao Extra e na volta fazer uma festa na hora de comprar a
comida juntamente com meus colegas. Cheguei a receber propostas para trabalhar,
porém como ndo sei usar 0 computador, ndo pude aceitar. Gostaria de fazer
hidroterapia em uma universidade pela qual fui convidada, porém ndo tenho como
chegar, ja que por aqui na minha rua ndo tem énibus adaptado. Sonho com um carro

hidramatico e um emprego. Acredito que a minha liberdade s6 dependa disso.

Fernanda

Nasci no ano de 1958, em S&o Paulo. Meu primeiro emprego foi aos 14 anos
em uma loja de roupas. Costumava, quando adolescente, pular a janela junto com
minha irma para ir aos bailes escondida de meu pai. Quando meu pai descobriu
apanhamos muito! Meus pais sdo separados e minha mée trabalhava como faxineira
para nos sustentar. Quem cuidava de mim era minha irmé mais velha, que costumava
s6 me dar mingau para ganhar tempo e sair com suas amigas. Até hoje ndo consigo
mais comer mingau! Tinha muitos amigos. Na época de solteira saia bastante com
eles. Nd&o me lembro do nascimento do meu filho e nem do meu primeiro marido.

Aos 23 anos, nasceu 0 meu segundo filho e logo depois me divorciei do meu marido.
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Sei que depois que ele me bateu, eu e minhas irmas o expulsamos de casa e queimei
tudo o que era dele. Conheci meu segundo marido quando trabalhava na CMTC. Foi
amor a primeira vistal Ele ainda era casado. Nessa época tinha muitos
compromissos. Sustentava minha familia e por isso me mudei do Jardim Boa Vista
para ficar mais perto do meu trabalho. Meus filhos ficaram com minha mée. Logo
depois que me casei com o Rui, comecei a trabalhar em trés empregos como auxiliar
de enfermagem e ainda estudava nos finais de semana. Quando tinhamos uma folga,
eu levava meus filhos para jantar porque na época ganhava muito bem. Gostava
muito do que fazia. Lembro-me das pessoas que atendia e do cheiro do hospital.
Todos os meus colegas eram dos diferentes trabalhos. Saiamos bastante. As vezes
juntava as turmas e faziamos uma festa. Sofri o primeiro derrame aos 38 anos. Estava
em uma festa no hospital e desmaiei. Ndo sei quanto tempo fiquei desacordada.
Minha mde me contou que fiquei 30 dias internada e assim que meu marido ficou
sabendo que precisaria de cuidados, me abandonou. Por isso voltei a morar com
minha mae, aqui no Jardim Boa Vista. Agora ndo trabalho mais devido ao problema
de memoria. Recebo dois beneficios, mas mesmo assim ndo é como antes. Tenho
dificuldade em sair de casa. Depois do segundo derrame perdi a forca e ndo consigo
mais limpar a casa como antes. A Unica coisa que ainda faco bem é pdo. Meu pai
vem aqui me visitar sé para comer e fofocar. Para sair, s6 com acompanhante. Como
ndo pago o transporte, sempre levo alguém que nao tem dinheiro para onde precisar
ir de graca. Nao sei mais o que é sair e me divertir. O Unico lugar que frequento é a
igreja, onde conheci uma pessoa e beijei muito! Porém, Deus ndo estava de acordo.

Ainda sinto saudades do Rui. Gostaria de viver uma paixao assim novamente...
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CAPITULO 5. O MUNDO DO TRABALHO E RELACOES DE
CONVIVENCIA
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“Af eu levei o tiro, ai eu ndo fui trabalhar mais...
Sempre parada, ndo é?”” (Valquiria, p. 9)

A desvinculacdo do mundo do trabalho dificultada pelas condi¢des precarias
de circulacdo, mobilidade reduzida e pela prépria condi¢do de incapacidade fisica,
resultou no afastamento dos entrevistados do universo de trocas sociais promovidas
pelo simples fato de sair de casa para ir ao trabalho.

A impossibilidade de trabalhar resultou na diminuicdo da circulagdo social
que reduziu significativamente as oportunidades de se conhecer outras pessoas e
usufruir socialmente das relacdes conquistadas no dia-a-dia’. N&o ter um oficio, por
vezes, ampliou a frustracdo e reforgou o sentimento de soliddo e o isolamento social.

Segundo Demo (2002),“exclusdo é profundamente um processo pelo qual as
maiorias sdo afastadas dos processos integradores principais na sociedade, sobretudo
do mercado de trabalho” (p. 33).

Afastados das trocas sociais realizadas no ambiente de trabalho e sem poder
estar junto a outros, os entrevistados sofreram profundas mudancas em sua
identidade pessoal e social. Sua autoimagem ndo mais se relaciona a superacao das

longas jornadas e nem com as habilidades desenvolvidas ap6s anos de trabalho:

“Ah, ndo tem assim o que dizer de que eu gostava mais, porgue eu sempre gostei de
trabalhar, ndo é? Do trabalho eu sempre gostei. Vocé sempre trabalha em servi¢cos pesados,
porgue eu nunca gostei de servi¢o de moleza ndo! Nunca, é.”” (Shin, p. 6)

” Conversar, ter contato com outras pessoas, sair de casa, ter uma obrigacao entre outras.
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“Mas assim, quando eu andava, até meus quatorze anos, eu sempre fui uma pessoa
que sempre lutei para ter meus objetivos. Porque, com doze, treze anos eu abria um poco de
cinco, seis metros para pessoa que mora na rua da minha mée. Se a senhora quiser
perguntar para ela, o poco fica la até hoje. Sabe que eu sempre quis isso dai. Eu abria as
pocas, eu carregava bloco. Eu carregava bloco para ganhar dinheiro. Eu carregava bloco,
areia, pedra para dentro para poder ganhar um dinheiro dos outros, para poder ajudar
dentro de casa. Quando eu tinha assim, uns onze anos, doze anos, eu cheguei a catar ferro
velho na rua. Eu com quatorze anos catava ferro-velho no meio da rua.” (Valquiria, p. 7)

“Trabalhava na Fundacdo Dante Pazzanese. E uma firma que tem la dentro do
Dante, entendeu? Eu trabalhava quatro horas para o Dante e tinha que trabalhar mais trés
horas para a Fundacédo, entendeu? No Nove de Julho [hospital] eu comecei a trabalhar
guando eu sai, quando a CMTC acabou, entendeu? Ai eu fui trabalhar no Nove de Julho. Ai
eu fiquei trabalhando no Nove de Julho, no Dante e na Fundacdo. Trabalhava das nove e
meia da manhd as duas horas da manh&.” (Fernanda, p. 21)

Como Mariana trabalha somente como dona de casa, em seus depoimentos
ndo ha relacdo entre a aquisicdo da deficiéncia e as relagdes de convivéncia em

decorréncia do afastamento do trabalho

5.1 Repercussdes no ambito familiar

Shin e Fernanda estabeleceram papéis de provedores familiares por meio do
trabalho. Com a deficiéncia perderam a posi¢cdo central na familia, dependendo

entdo de seus familiares.

E possivel observar pelas narrativas que o exemplo de seus pais sempre foi de
“trabalho duro”. Geralmente foram cuidados por seus irmdos mais velhos, porque
seus pais passavam a maior parte do tempo fora de casa trabalhando para sustentar os
muitos filhos. Também entraram no universo do trabalho cedo e precariamente.

Em cada tipo de coletividade e em todos os niveis, a satisfacdo das

necessidades, transmissédo aos filhos do modo de ser e adequado de agir atribui
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significados, faz nascer valores que passam a ser compartilhados constituindo modos

de vida e tipos de sociabilidade (Oliva-Augusto, 2002).

Assim como seus pais, Shin e Fernanda assumiram papéis centrais na
estrutura da familia — de provedores. Deste modo, a insercao no trabalho se tornou
sinbnimo de habilidade. Com isso, quanto mais bens agregam, mais hébeis e valiosos
se tornam para a familia. Isto é aparente quando se constata a relacdo entre suporte
social e ganhos materiais do trabalho:

“Que ele praticamente carregava a casa sozinho. Para vocé ver, ele foi duas vezes
para o Japdo. Sofreu |4 para caramba para trazer dinheiro para comprar, nao é? De
repente se vé assim? E duro para ele.” (Marina [esposa], p. 22)

Shin era o principal provedor de sua casa. Sempre tomava a iniciativa para
conseguir um novo trabalho. Ja foi cabeleireiro, tintureiro, operario em diferentes
fabricas no Japdo e proprietario de uma pequena doceria em seu bairro. Apds sofrer o
AVE, sofre com a dependéncia da mulher e dos filhos. Apesar de atualmente possuir
uma atividade remunerada, sente-se insatisfeito, ja que ndo pode cuidar de si e nem

auxiliar os seus familiares como antes.

Fernanda havia feito um acordo com sua mae, que estava endividada. Moraria
com o marido no centro da cidade, enquanto a mée (que vivia no Jardim Boa Vista)
cuidaria de seus filhos. Desta maneira, Fernanda conseguiu terminar seus estudos no
curso de auxiliar de enfermagem e comecou a trabalhar meio periodo no Instituto
Dante Pazzanese para complementar a renda do trabalho de cobradora de 6nibus.

Quando sofreu o AVE, acumulava muitas responsabilidades:

“E nessa época que eu tive o derrame, eu tinha muitas responsabilidades. Eu, eu
ficava morando com ele [esposo]. Eu morava nessa época la na Vila Mariana se ndo me
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engano. E minha mae ficava aqui, cuidava dos meus filhos e dai eu tinha um monte de
criangas que eram minha responsabilidade de cuidar. Que eram minhas irmas e um monte
de sobrinhos, entendeu? E ai eu trabalhava para sustentar tudo isso.” (Fernanda, p. 5)

Segundo Pillemer, Moen, Wethington e Glasgow (2000), mulheres que se
propdem a auxiliar outras pessoas, assumem um numero maior de papéis, que
ampliam a dependéncia de outros a si. Estes mdltiplos papéis podem aumentar o
poder, prestigio e o numero de gratificacbes emocionais que incluem o
reconhecimento social e uma maior sensacdo de identidade. A perda destes papéis
pode afetar tanto o bem-estar fisico quanto o psicoldgico. Isto pode ser identificado
no depoimento de Fernanda, ja que sua identidade social estava vinculada ao seu
trabalho como técnica de enfermagem; assim ele (o trabalho) proporcionava sua
subsisténcia e a de sua familia, a manutencdo das relacdes de amizade e com

estranhos e o reconhecimento social de suas habilidades:

“Eu tinha muito jeito para tirar sangue. As pessoas falavam ‘Ja tirou? Nem senti!’”
(Fernanda, p. 22.)

Para Valquiria, o trabalho significa possibilidades de auxiliar seus familiares:

“Ai quando eu fiz onze anos meu pai veio a falecer. Meu pai faleceu de cancer
pulmonar. (...) Com onze anos, eu pensava: ‘Quando eu crescer, eu vou ajudar a minha
mae, ajudar a minha familia, ndo é?””” (Valquiria, p. 2)

E também se faz importante, visto por meio dele Valquiria p6de se manter
como cuidadora de seus sobrinhos, que foram abandonados pela cunhada. Papel

repleto de significados, haja vista que sempre desejou ter filhos, porém sem sucesso e
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por dois anos, ap6s a aquisicdo da deficiéncia, foi dependente financeiramente e dos

cuidados de sua mae.

Para Shin e Fernanda a atividade remunerada também favorecia o bem-estar

de seus familiares.

Jantar com os filhos nos finais de semana fazia parte da rotina de Fernanda
nos momentos de folga do trabalho ou da escola. Como seus filhos ndo moravam
com ela por causa da rotina de trabalho e estudo, a saida era o lugar onde se

compartilhava a semana, onde celebrava-se algo:

“E porque eu tinha pouco tempo livre. Quando eu tinha tempo, vinha ver meus
filhos. Via se estava tudo certinho aqui. Ai a noite, as vezes, quando eu, no dia em que eu
estava de folga completa. Ai eu vinha aqui, ficava com os meus filhos e a noite a gente saia,
jantava fora, entendeu? Que nessa época eu ganhava muito bem.” (Fernanda, p. 19)

Esses passeios com seus familiares eram um momento de distanciamento da
rotina repleta de atividades de trabalho e estudo. Essas ocasides, além de oferecerem

momentos de lazer, possibilitavam a Fernanda assumir seu papel de mée.

A deficiéncia acarretou mais um o6nus para a familia. Quando ndo ha
oportunidade de trabalho, esmaecem as oportunidades de lazer, ja que o “tempo livre
da familia” diminui pela falta do provedor. Quando se tinha dinheiro, havia mais

oportunidades de lazer.

Para Shin, a deficiéncia resultou no afastamento de seus familiares. Ele
trabalhou com sua esposa em diferentes ocupacdes, muitas vezes também proximo a
seus familiares, inclusive em suas viagens. Antes de sofrer o AVE, programava com
Sua esposa uma viagem ao Japdo para trabalhar, porém, apos esse episodio a viagem

foi cancelada.
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Esse convivio com os familiares, comum em sua historia de vida, foi
interrompido devido a aquisicdo da deficiéncia. Além de ndo poder mais voltar ao
Japdo para trabalhar com sua filha e seu filho como eram seus planos, também nao
p6de trabalhar junto a mulher como antes. Assim, a deficiéncia o distanciou do

convivio com seus familiares.

Mesmo ndo podendo mais conviver com seus familiares como antigamente,
eles promoveram importante apoio para o retorno a atividade remunerada e ao
circulo de trocas sociais, 0 que demonstra a importancia da organizacéo familiar no

auxilio para a conquista de novas oportunidades de circulagéo social.

“Entdo, a minha filha estava aqui no Brasil para ganhar neném. Ai eu falei: ‘Ah,
Ana Paula! Vocé fica na lojinha, vocé e seu marido. E quando vocés forem embora, ele fica
[Shin]’. Foi uma maravilha. Olha, ele ndo descia esse degrau da frente e agora, depois de
trés meses ndo precisa mais.” (Marina [esposa], p. 19)

5.2 Repercussdes nas relacGes familiares

A sociedade atual tem o trabalho na sua dindmica central, assim o tempo do
trabalho é o tempo social nela dominante (Oliva-Augusto, 2002), isto faz com que 0s
individuos frequentemente o considerem como papel fundamental da vida, ja que as
demais atividades — que possam aqui ser avaliadas como secundarias — submetem-se

a0 seu ritmo.

As narrativas revelaram que a perda da rotina diaria de trabalho resultou em
uma diminuic¢do da circulagdo social, podendo ser assim considerada um importante

ponto de ruptura na vida destas pessoas.

As histérias de Shin e Fernanda foram contadas levando em conta 0s
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diferentes oficios que eles exerciam. O trabalho, na maioria das vezes, era a insercdo
no mundo que os rodeava. Pela centralidade do trabalho grande parte de seu

circulo social era limitada aos colegas de trabalho:

“Eu s6 saia assim com as minhas amigas do Dante, que naquela época a gente saia.
Quando eu tinha um tempo livre a gente saia para jantar fora, entendeu? Para ir ao cinema.
E eu tomava um chope, entendeu? (...) Ai eram as amigas de dois hospitais... Ah! Eram de
dois hospitais, do Nove de Julho, que depois que eu sai da CMTC, eu trabalhei no Nove de
Julho e do Dante Pazzanese, entendeu? Ai a gente saia todo mundo junto, porque um
trabalhava no Dante Pazzanese e trabalhava 14 no Nove de Julho. L4 tinha outros amigos
também, entendeu? Ai juntava os dois e a gente saia sempre.” (Fernanda, pp. 7-8)

“N&o. Domingo ndo. Domingo ia descansar. (...) A gente saia com os colegas para
passear, ndo é? Saia e ia para uma outra cidade. Pegava 0nibus ou trem, metr6, ndo é?
Essas coisas e ia para outro lugar. Ou ia mesmo de bicicleta. Pedalando o dia inteiro. Ai
saia de manha, sé voltava a noite la pelas nove, dez horas da noite, tudo de bicicleta assim.
la cinco, seis, ndo é? Tudo colegas assim...”” (Shin, p. 35)

Valquiria conquistou sua oportunidade de acessar sua subsisténcia e de seus

sobrinhos através de seus colegas, da época em que morava em Osasco:

“E, eu fago assim, porque quando eu vou para Pinheiros, tem um colega meu que tem
um carro. E desde pequeno ele sempre trabalhou olhando carro para os lados de Pinheiros.
Entdo a gente se ajunta... A gente junta mais cinco ou seis pessoas, vai no mesmo carro, ndo
é? O carro dele, ai cada um d& um pouquinho de gasolina. Vamos supor, ai cada pessoa da
trés reais. Trés reais. Dali trés reais, s6 que esses trés reais é para vocé ir e voltar. So trés
reais. Ai a gente d& para ele. A gente vai com ele, a gente volta com ele.”” (Valquiria, p. 10)

A deficiéncia modificou as relacbes de amizade, ou foram bruscamente
interrompidas, como no caso de Shin e Fernanda, ou sdo instveis como no caso de

Valquiria.

Fernanda viu seu circulo social reduzido as relagdes familiares dentro de sua

casa. Shin ndo consegue mais encontrar seus amigos de trabalho.
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Se 0 homem passa a maior parte de seu tempo trabalhando,
suas relagdes pessoais fora de casa deveriam ter um valor
afetivo de extrema importancia. No entanto, as relagcbes de
companheirismo e de amizade no trabalho nédo se
concretizam, pois elas sdo passageiras, imediatas,
competitivas e as ligacOes afetivas, os vinculos ndo podem
estabelecer-se, ja que com cada alteracdo rompem-se 0S
lacos, perdem-se as pessoas e dai, além do castigo do
desemprego, ha a soliddo, a perda irreparavel (Heloani e
Capitéo, 2003. p. 103).

Valquiria possui uma relacdo social de dependéncia. Precisa ter esses amigos
para poder ir trabalhar. Segundo Doimo, Derntl e Lago (2008), a falta de amigos
verdadeiros torna as relacBes mais superficiais, podendo tornar-se um aspecto
negativo da deficiéncia, j& que poderd interferir diretamente na rede de apoio social,
em que 0 amparo ou alguma assisténcia a pessoa com deficiéncia por parte de

pessoas proximas pode nao ser possivel:

“Agora tem uns oito anos que eu comecei a olhar carro em Pinheiros, mas quando eu
brigo com os dois rapazes que me levam, ai eles descontam em mim. Eles ndo me levam
para trabalhar. Ai eu passo a semana todinha dura, passo aturando necessidade. Agora
guando eu ndo vou, fica lastimavel a semana todinha. Até chegar na outra semana para eu
trabalhar, para eu comprar as coisas, para eu botar dentro de casa, porque se eu ndo for
trabalhar eu ndo compro nada, porque a minha penséo é a metade de um salario minimo.”
(Valquiria, p. 6)

Segundo Demo (2002), além da “marcante” pobreza®, comum nos processos
de exclusdo do mercado de trabalho, esta também passaria pela perda do senso de
“pertenca”, que gera sensacdo de abandono e de incapacidade de reacdo e contribui
para que se permaneca na situagao “sem saida”.

Silberkasten (2006) entende que o deficiente é aquele que nao pode se inserir

¥ No caso aqui ndo s6 a pobreza material, como ele coloca em seu texto, mas também de subsisténcia,
que amplia a intensidade do problema.
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completa e facilmente no sistema de producdo de bens e servigos de uma
determinada comunidade. Valquiria depende das pessoas para conseguir 0 que
necessita por meio da mendicancia. Unica saida que entende como possivel, ja que

sua insercéo no trabalho sempre foi precaria.

5.3. Repercussfes na participacdo comunitaria e nas relacdes

sociais

As novas experiéncias de trabalho ap6s a aquisicédo da deficiéncia, mesmo
que precarias, foram extremamente significativas para Shin e Valquiria. Além dos
ganhos funcionais, conquistaram pela circulagcdo social novas possibilidades de

convivéncia.

“Para mim eu acho muito bom, porque eu ando para |4, para ca, para atender
cliente. Isso para mim é uma terapia fisica e mental, ndo é? Para atender, para receber, dar
troco, ndo é?”” (Shin, p. 60)

E possivel perceber que conseguir uma ocupacdo (mesmo que precaria) faz
com que a atencdo da pessoa com deficiéncia se transfira de seu corpo para as

ocupacdes do dia-a-dia, como qualquer outra pessoa.

“Ah! Quando a pessoa é assim s0 fica pensando, ‘Ih, sera que eu nao vou ficar bom?’
Tudo essas coisas, nao é? Entdo, aqui estou andando para la. Atendo cliente, vem gente ai,
conversa. Entdo, isso distrai e € muito bom. Eu acho muito bom para mim...””” (Shin, p. 14)

O trabalho, como dito anteriormente, além de ser um meio de subsisténcia, é

importante mecanismo de diminuicdo de processos de excluséo, que atingem com
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frequéncia as pessoas com deficiéncia.

“Ai na volta a gente passa bem em frente do Extra da Raposo ali. Ai a gente passa no
Extra, todo mundo passa. Ai um compra...Todo mundo fica feliz. Todo mundo mora em
barraco. Todo mundo é necessitado, tudo jovem, tem familia, ndo é? Que ndo tem estudo,
ndo tem documento. Ai eles trabalham, todo mundo trabalha de olhar carro. Ai é aquela
alegria, um compra carne, um compra agucar, um lembra do café, um lembra do sal, um
lembra do leite. E assim que a gente vive, depois que a gente vem para ca, todo mundo com
a sacolinha na mdo.” (Valquiria, p. 10)

Segundo Shin e Valquiria, o trabalho é importante, pois proporciona a

convivéncia com estranhos e possibilita assim, que estejam rodeados de pessoas.

““Porque eu ja conheco muita gente ali que eu olho carro. Tipo assim, vocé pode
ver, se eu estou doente e preciso assim, de algum remédio de emergéncia assim, eu peco
para o rapaz, ele compra. Um dos caras dos carros 14 que eu conheco. Eu conhego, eu
conheco umas cinco ou seis pessoas por la que sdo superlegais. Se eu falar assim que eu
estou sem gas, ele me arruma até a mais. Quando aconteceu com a minha cadeira de rodas
eu falei para o homem la e ele me deu dinheiro para pagar as rodas da minha cadeira de
rodas. A outra que eu tinha. Eles sdo pessoas legais. SO que eu também nédo abuso, sabe?”
(Valquiria, p. 34)

Para Fernanda a diminui¢do do convivio com estranhos provoca saudades da

época em que trabalhava:

“Ah! Do cheiro do hospital, das pessoas. Eu gostava muito de trabalhar com
pessoas, entendeu? Entdo, ai... Entdo, eu tirava sangue, mas eu ndo ficava assim, que tem
aquelas pessoas que tem fila para tirar sangue no hospital, eu ia a UTI. Eu ia a HOPE. Eu
ia ao centro cirurgico, entendeu?”” (Fernanda, p. 22)

O trabalho tem lugar importante como atividade humana e como realidade
social (Giordano, 2000). As ocupaces sdo a chave ndo apenas para o individuo ser
uma pessoa, mas também ser uma pessoa especifica, criando e mantendo uma

identidade. Assim, seu significado ultrapassa a subsisténcia para se constituir num
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dos aspectos constituintes da identidade social e pessoal, pois o individuo estd em
constante interagdo e negocia¢do com 0s outros.

Para Valquiria, os frutos do trabalho geram momentos de bem-estar; assim
logo que consegue uma remuneragdo leva sua mde para passear. O que é muito
significativo, pois historicamente foi vista pela mée a partir de sua condicdo de

incapaz:

“Ai eu falei, fiquei contente, coloquei gasolina, ainda dei um pouquinho para eles
[colegas], comprei carne, paguei lanche para a minha mae no forum. Quer dizer, foi uma
alegria, aquilo ali.” (Valquiria, p. 47)

Venturini, Decesaro e Marcon (2007) constataram em sua pesquisa com
pessoas que adquiriram deficiéncia, apds lesdo medular, que o retorno ao trabalho
ndo estava somente relacionado & necessidade de adquirir renda, mas também pela

possibilidade de assumir um papel social.

Para Shin, apesar de muitas vezes ndo considerar sua atual atividade como
um trabalho:

“Eu ndo estou trabalhando assim... Eu estou aqui sé fazendo hora para, ndo é?
[risos].” (Shin, p. 13).

Estar no mercadinho é importante, pois faz com que ele mantenha ativa sua
rede social:

“Entéo, eu acho melhor aqui dentro. E. Ai eu fico ali na porta, passa gente
conhecida: ‘O seu Paulo! Oi tudo bom!’, e vai conversando. Isso é bom.” (Shin, p. 14)

Assim ele assume o lugar de dono de mercearia, algo comum no bairro onde
vive. Além disso, o fato de conviver com pessoas por meio do trabalho possibilitou a

experiéncia de sentir-se saudavel novamente, o que denota ampliacdo da qualidade
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de vida:

“Mas eu acho interessante é, eu acho bom é que ainda eu tive todos esses problemas,
mas hoje estar aqui, que eu tenho uma boa salde, ndo é? Eu ndo tenho nenhum outro defeito
no corpo. A Unica coisa € so esse problema que ficou, ndo é? Na perna esquerda e no brago
esquerdo. Mas de resto eu acho até bom porque eu ndo fico de cama, eu ndo fico doente,
nem nada, ndo é? Tenho uma boa salde gracas a Deus. E. Entdo acho muito bom. E é
gostoso estar aqui trabalhando. Isso aqui para mim é uma distracéo, é. Esta certo.” (Shin, p.
62)

Segundo Doimo, Derntl e Lago (2008), possuir uma ocupacgdo pode
significar um elo mais efetivo com o mundo, eliminando em grande parte
pensamentos e sentimentos negativos, e isto ficou expresso nas historias de Shin e

Valquiria apds a aquisicdo da atividade remunerada.
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CAPITULO 6. A AQUISICAO DA DEFICIENCIA E SUA
INFLUENCIA NAS RELACOES DE CONVIVENCIA
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Pela histéria de vida dos entrevistados foi possivel conhecer como cada um
percebe sua da rede social. Isto foi essencial para o estabelecimento da compreensao
do quéo importante séo as relagdes de convivéncia na vida destas pessoas e do

quanto a deficiéncia alterou essas relagdes.

O circulo social de Shin e Fernanda era amplo e formado por relacdes
estreitas com familiares e amigos (geralmente oriundos do trabalho) e permeado por
contatos diarios com estranhos. JA o de Valquiria era constituido por vizinhos,
colegas e estranhos; e o de Mariana, por um circulo mais limitado a familia nuclear,

aos usuarios do grupo de hipertensdo da UBS e seus vizinhos.

A diminuigéo das relagdes de convivéncia aparece como um determinante da
condicdo de salde da pessoa ap0s o episodio da deficiéncia. As esferas das relaces
interpessoais construidas durante a vida® e o lazer sdo comprometidos. O impacto
surge diretamente sobre diferentes aspectos da vida e por vezes gera o isolamento
social devido as barreiras arquitetbnicas e sociais, usualmente encontradas no dia-a-
dia.

H&a um periodo em comum em todas as narrativas, a fase de adaptacdo. A fase
de adaptacdo ocorreu logo apds a deficiéncia e variou conforme o estilo de vida de
cada pessoa. Ela se constituiu por uma fase de isolamento, decorrente da propria
questdo funcional, que restringiu a circulacdo, e para os entrevistados durou alguns

anos. Nessa fase, as atividades eram limitadas e os contatos sociais basicamente se

® Nas relagdes com a familia, trabalho, amigos entre outras.
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restringiram aos do nucleo familiar. Sua conclusdo se deu ap6s o periodo de
acomodacdo as limitacdes fisicas e as novas condicdes de vida, que resultaram no
entendimento sobre a nova condicdo e atribuicdo de novos significados a sua

existéncia.

Pereira (2007) descreve este processo quando discute a descoberta da

deficiéncia:

Tal é o contexto de vida de uma pessoa que se descobre
deficiente. Um contexto de total falta de perspectiva, em um
momento em que ela precisa dar um significado, um
sentido seu para a sua condi¢do de pessoa com deficiéncia.
Esse significado pessoal da deficiéncia é determinado por
dois elementos. O primeiro deles diz respeito a forma pela
qual a sociedade esta organizada e posicionada em relacdo a
deficiéncia. (...) O segundo elemento que determina o
significado da deficiéncia é estritamente particular, pessoal,
diz respeito as escolhas que cada pessoa faz para si e deriva
da liberdade e autonomia da pessoa, ou seja, da sua
capacidade (e direito) de autodeterminacéo (p. 130).

6.1. Repercussfes da deficiéncia no ambito familiar

Apdls a aquisicdo da deficiéncia houve um distanciamento ou ainda o
rompimento de relacdes com familiares. Atualmente, devido as dificuldades de
circulacdo, as pessoas com deficiéncia geralmente aguardam visitas, ja que para sair

de casa necessitam de auxilio:

“Olha, meus pais sdo separados ha trinta anos. Mas ele [pai] vem toda a quarta-feira
me ver, ndo é? Quando eu ndo estou aqui ela [mae] resolve ai aceitar ele e saber das
novidades que ele é muito fofoqueiro. E que nem na outra quarta-feira eu ndo estava aqui,
eu estava no Servidor, ndo é? Ai ela ficou aqui, falou com ele. Ai ontem ele veio. Ele sai de
la [de sua casa] e leva trés horas para chegar aqui. Ai ele gosta de comer banana. Se eu fiz
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pao ele come pdo com café, se ndo ele come a bananinha e olha, se manda!” (Fernanda, p.
12)

As quartas-feiras sdo dias especiais para Fernanda. E o dia que ela organiza e
limpa a casa, e faz pdo para receber seu pai. Essa rotina revela a importancia destes
encontros semanais, ja que por meio deles, Fernanda estabelece contato com o

mundo que existe além de seu portéo.
Mariana também compartilha a espera do outro, no caso seus filhos:

“Eu ndo brigo com eles ndo [filhos]. Eles para la e eu para c4, ndo é? Eu também
ndo me meto na vida de ninguém. Eu ndo. A vida é s6 aqui mesmo. Se vir na minha casa eu
recebo. Nao vou também... Eu ndo posso ir para casa de ninguém, ndo é? Eu s6 fico aqui.”
(Mariana, p. 33)

Shin, possuia uma relacdo muito préxima com seus irmdos, porém apos a

aquisicao da deficiéncia, ha dificuldades para visita-los:

“Eu s6 sei dos meus parentes, ndo é? Mas outras pessoas, ndo. Eu néo sei onde é que
eles [colegas de trabalho] moram aqui. As vezes, demora, mas a gente se vé. (...) E dificil
para eles virem na minha casa ou a gente ir & casa deles, entdo n&o nos vemos. (...) As vezes
é falta de tempo, ndo é? Porque eu dependo muito do meu filho para levar de carro, ndo é?
E as vezes ele trabalha direto assim, entdo...”” (Shin, p. 50)

Para Fernanda, uma das consequéncias da deficiéncia foi ser abandonada pelo

marido:

“Esqueci tudo. Ndo me lembrava nem da época que eu era casada. (...) ele [marido]
se mandou depois, ai fixou bem na minha mente! [risos] Se mandou, se mandou para néo
cuidar de mim, porque eu estava sem falar, sem me mexer, entendeu? Sem, mexer as pernas,
nem nada... (...) Nao ficou mais nem um dia! Mandou-se 14 para a casa da mae dele. Acho
que se acovardou.” (Fernanda, p. 3)
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O status familiar dos quatro entrevistados, apds a aquisicdo da deficiéncia,
sofreu uma mudanca significativa, de provedores de recursos afetivos e materiais a
pessoas que também necessitam de cuidados. A proximidade ou ndo de familiares na
vida diaria é consequéncia historica destas relacdes e revela a qualidade do apoio

social que receberdo de seus familiares.

Fernanda, que possuia posicdo central no sustento da familia, agora depende
de sua mée e suas irmas para sair e cuidar da casa. Gracas a este apoio consegue ir ao
médico, a igreja, receber sua aposentadoria e ter companhia para conversar. A
proximidade de sua familia, ndo sé a familia nuclear, se da também pela proximidade

fisica, ja que todos séo vizinhos.

Isto confirma a constatacdo de Venturini, Decesaro e Marcon (2007), que
ressaltam que quando ocorrem mudancas nas condi¢fes de saude, a familia assume

um lugar especial na vida do individuo.

Shin, apo6s a deficiéncia, sofreu com o afastamento de seus familiares. Sua
filha e seu filho mais novo estdo no Japdo (onde ele e sua mulher deveriam estar se
ele ndo tivesse sofrido o0 AVE) e seu filho mais velho (que mora em uma casa acima
da sua) trabalha o dia todo. Esta condi¢do sobrecarrega sua esposa, pois aléem de
cuidar do seu saldo e da loja, ela também é responsavel pelo gerenciamento da casa e
do cuidado de seu marido e de seus netos. Transparece no relato de Shin o quanto
esta situacdo o incomoda, ja que além de ser responsavel pelo sustento da casa,

assumia também algumas atividades domésticas:
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“E porque eu preciso de tudo. Tudo que eu vou fazer preciso de ajuda dos outros,
entdo... E a Marina esta cansada, ela ndo pode estar me atendendo... trabalhar para mim e
ela trabalhar ali também.” (Shin, p. 58)

Além disso, também se ressente com o afastamento de seu irmdo, ja que era

seu principal companheiro nas atividades de lazer, como jogar sinuca e pescar.

Por outro lado os problemas de relacionamento de Valquiria com sua mée, se

ampliaram com a aquisi¢éo da deficiéncia:

“Minha recuperacao foi muito dificil. Minha mée nédo entendia. Minha mée ficava
revoltada. Minha mae falava assim: ‘Se vocé ndo tivesse ido para a festa, vocé ndo estaria
na cadeira de rodas’. Minha mée ndo aceitava isso. ‘Eu tenho que pegar a Valquiria no colo
para dar banho’. Eu comia deitada, totalmente deitada. Que quando eu sentava, a casa toda
girava. Viver do que, na cama? Ai eu ficava pensando: ‘Eu tenho que vencer na minha
vida’. Com dois anos de acidente, dois anos e meio eu estava recuperada. Eu lavava a
minha roupa. Eu ja lavava a minha roupa, porgue eu fazia fezes na roupa. Usava a sonda.
(...) Minha mae falava: ‘Ah, a gente tem filho pequeno, o dia que a gente esta de folga, ai
vem um marmanjo da uma bela de uma...”. Minha mée ndo queria saber. Porque a revolta
da minha mée era assim, se eu ndo fosse para essa festa, eu ndo estaria na cadeira de rodas.
Ai com dois anos eu peguei e levantei minha cabeca. Porque o que eu mais senti quando eu
fiquei na cadeira de rodas foi a dependéncia dos outros. Até hoje eu falo que o que me mata
ndo é a cadeira de rodas. Eu fiquei na cadeira de rodas, dezesseis anos ja se passaram. Eu
ja acostumei, porque o destino, se vocé ndo acostuma com dezesseis anos, vocé nunca mais
vai se acostumar na sua vida.” (Valquiria, p. 19)

Ja Mariana, em sua familia, havia assumido o papel de cuidadora tanto de seu
marido, que sofreu um AVE, e de seus dois netos que foram abandonados pela nora.
Com o aparecimento da deficiéncia (apesar do auxilio de seu filho nos primeiros
cuidados), ela se viu obrigada a desenvolver estratégias para cuidar de si, ja que seus

filhos trabalhavam:

“Desde quando eu fiz a minha cirurgia, eu tenho um filho meu que mora ali
embaixo, quando eu operei num dia e no outro dia eu ja vim embora. Que tava muito boa a
minha cirurgia, tudo. S6 que estava ainda assim, porque tinha que ter uma pessoa de
coragem para ficar espremendo, ndo é? Para sair aquele, aquele sangue, sabe? Assim
pisado, continha os pontos ainda, entéo ele vinha e limpava no banheiro e, e tirava tudo
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aquilo de mal que estava, minha filha. Aquela bolota assim! Mas ele espremia com tudo. Eu
chorava de dor, ndo é? Porque doi, ndo é? Ai ele tirava tudo e por fim, 6! Ai eu falei: ‘Quer
saber de uma coisa? Deixa eu ir para o banheiro sozinha!’. Ai tentei por a minha cadeira
ali, vou indo, vou indo, vou indo, segurando as coisas, vou, tomei meu banho. Qualquer
hora que eu quiser ir ao banheiro vou sozinha. Nao, ndo preciso de ninguém para ir ao
banheiro. E assim desde o comeco ja. Agora se eu tivesse arriado na cadeira, ai ia ser ruim,
por que quem ia fazer para mim? Me pér no banheiro, pér para tomar banho, eu nédo tenho
guem faz isso para mim. Minha familia trabalha, eu tenho uma filha que mora comigo, mas
trabalha, ndo é?”” (Mariana, p. 5)

6.2. Repercussfes nas relacdes de amizade

Antes da deficiéncia, Fernanda tinha muitos amigos, ndo s6 em decorréncia
do trabalho, mas também de uma vida social ativa; agora nesta nova fase sofre com

as dificuldades de circulacéo social:

“Eu acho que eu me divertia bastante, entdo eu ndo sei mais falar o termo me divertir
mais. Porque hoje tudo me [inaudivel] (...) Paquerar. Ir a um baile. Ir a um forrd. Ter
amigos, entendeu?”” (Fernanda, p. 12)

Agora em seu tempo livre dedica-se a atividades solitérias:

“Ah, entdo, ai quando, quando eu ndo saio que eu ndo vou fazer nada, eu gosto de
ficar assistindo televisdo. As vezes leio a Biblia. As vezes faco palavras cruzadas que eu
fazia muito e fazia daquelas dificilimas. Agora eu fago do facil e ndo consigo fazer mais. Eu
faco do facil e ainda de vez em quando ainda vou la com a minha irma e ela: ‘Ah, vocé tem
gue se esforcar se ndo vocé vai, vocé estd muito burrinha e depois vocé fica doente’. Ah, eu
ja vi que estou meio burrinha mesmo, eu nem ligo mais!”” (Fernanda, p. 11)

Dos quatro entrevistados, Mariana era a que tinha o circulo social mais
restrito. Com a deficiéncia, suas relacdes de convivéncia reduziram-se ainda mais,

apontando certa vulnerabilidade social. Agora, pelo longo tempo que passa sozinha,
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diz sentir falta da agente comunitaria de satde (ACS), considerada sua amiga mais
proxima, revelando a importancia dos profissionais de saude na constituicdo do

circulo social destas pessoas:

“Entdo, a X. [ACS], ela sempre vinha aqui, ndo é? Agora parece que ndo sei se ela
estd de férias, o que aconteceu que ela ndo aparece aqui. Volta e meia, demora, demora,
mas aparece. E ai bate um papinho ai e depois vai embora. E é assim.” (Mariana, p. 12)

Por viver muitos anos no mesmo bairro, em Osasco, a maioria dos amigos de
Valquiria é anterior a aquisicdo da deficiéncia. Porém, com o retorno de sua mée da
Bahia, Valquiria necessitou mudar-se para o Jardim Boa Vista, 0 que a afastou de
seus amigos. Agora sua rotina se resume a somente sair de casa para trabalhar aos

sdbados, passando o resto da semana “entre quatro paredes” (Valquiria p. 33).

“Dei uma parada e ndo estou saindo mais. Mas nds saiamos para pizzaria, sabe?
Festa, casamento, um amigo convida e a gente vai. Ai eu sé fico dentro do carro. Eu néo
gosto de sair. Eu sou muito carro.” (Valquiria, p. 29)

No caso de Valquiria é perceptivel a importancia do convivio com 0s
vizinhos e a comunidade. Essa vinculacdo lhe proporcionou suporte em diferentes

momentos, apontando a importancia da circulacao social na comunidade:

“N6s comegcamos a juntar madeira. Ai o pastor da minha irma foi, deu um monte de
madeira, deu um monte. Ai eu fui buscar. Mandei chamar meus colegas, meus colegas me
ajudaram. Ai fomos fazer esse barraco para mim. Juntou meus colegas, meu padrasto. Ai
arrumei esse barraco para mim aqui. E meu colega que vendeu as telhas e falou: ‘O,
Valquiria, ele queria sessenta paus, mas para vocé ele vendeu por trinta e cinco’. Ai fui e
comprei as telhas, comprei as telhas. Ai meu padrasto fez o barraco. Ai esse meu cunhado
que chegou aqui agora puxou a luz, fui morando aqui. J& tem um ano, quase um ano que eu
ja moro aqui.” (Valquiria, p. 37)



67

Pessoas com deficiencias: condicdes de convivéncia e possibilidade de atencédo domiciliar

6.3 Repercussdes na participagdo comunitaria

A deficiéncia também provoca angustia e faz ressaltar o valor da liberdade
que agora foi perdida. Em muitas narrativas a falta de locomocdo sugere cércere,

isolamento, dependéncia:

“Eu também estou na cadeira de rodas, estou presa. Se ninguém ndo me levar em um
canto eu ndo posso ir. Nao posso fazer escala para canto nenhum.” (Valquiria, p. 6)

Apos a aquisicdo da deficiéncia os enfrentamentos diérios se estendem desde
o universo do corpo (funcionalidade) até em ambientes sociais. As dificuldades
surgem na interseccao destes aspectos e se transformam em obstaculos & autonomia e
a integracdo. Segundo Pantano (1987), a integracdo pode ser entendida como oposto
ao isolamento da pessoa incapacitada e ela vislumbra a pessoa em sua integralidade —
dimens0es fisicas, morais e espirituais.

Ha contato restrito com o mundo. H& o desejo, porém impedido. As rupturas
se tornam mais perceptiveis quando a circulacdo é limitada. A auséncia de lugares

para se conviver se torna mais aparente:

“Eu gostava tanto de andar e ir ao postinho. Conversava com as meninas. Fazia a
maior bagunca com as meninas. Hoje eu fico aqui entocada nesta casa sem poder sair. Sem
poder com ninguém.”” (Mariana, p. 28)

Segundo Sluzki (2007), a incapacidade limita a circulagdo, que geralmente

resulta em uma diminuicdo da iniciativa de ativacdo da rede e com isto as
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oportunidades de acionar os contatos sociais € reduzida o que, por vezes, causa uma

sensacdo de isolamento.

Houve consideravel diminuicdo do circulo social, porém ndo o isolamento
completo destas pessoas. Como consequéncias da deficiéncia, pode-se citar o
afastamento dos espacgos de circulagdo, diminuicdo dos contatos com outras
pessoas e a inclusdo de novos percursos, onde sdo construidas as estratégias de vida

apos a aquisicdo da deficiéncia.

Entre os quatro entrevistados, Shin é o que tinha maior espectro de atividades
de lazer. Jogava bola, sinuca, nadava, pescava, andava de bicicleta, frequentava
parques e viajava para diferentes lugares. Com o advento da deficiéncia e as
dificuldades de circulacdo sua vida restringe-se a sua casa, a vendinha e a passeios
ndo frequentes para a casa de seu irmédo, em Sorocaba. Uma de suas queixas atuais

relaciona-se a dependéncia de outros para as atividades de lazer:

“N&o saio porque cansa muito, também andar a pé e de carro ndo da para estar
andando, sabe por qué? Meu filho trabalha, trabalha é...Quase dia e noite. Ele larga trés,
quatro horas da manh&. Ai quando é cinco, seis horas, do outro dia ja esta saindo para
trabalhar. Entdo o carro que tem fica sempre ocupado também, ndo é? E ele é casado e tem
quatro filhos e ele ndo pode também estar parado assim. Ele ndo tem a mulher, ndo é?”
(Shin, p. 9)

Para Fernanda, conviver com estranhos e amigos fazia parte de sua rotina,;
apos a aquisicdo da deficiéncia, parou de circular em diferentes espacos como bares,
cinemas, escola, entre outros. Isto significou diminuicdo das oportunidades de lazer e

de conhecer novas pessoas.
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A maioria dos amigos de Mariana estava vinculada & UBS. Nela, estavam as
pessoas do grupo de hipertensdo e a agente comunitaria. Com sua circulacdo
limitada, houve um afastamento destas pessoas, pois para ela, ndo hd mais a
possibilidade de frequentar a UBS devido, principalmente, aos obstaculos

arquiteténicos:

“Sei la eu, gostava um pouco de andar, sabe? Eu gostaria de ir ao postinho. Eu ia ao
grupo, ndo é? Conversar com as meninas. Tenho saudades da doutora Tania. Nds iamos la
bater papo e ver palestra que eles falam, ndo é? Ai para quem tem pressdo alta eles
explicavam tudo ali, ndo é? Entdo agora eu ndo pude ir mais. Nunca mais eu vi elas.
Sumiram tudo.” (Mariana, p. 6)

Para Vasconcelos (1999), sair implica deixar o ambiente da casa, da
vizinhanga, dos colegas, 0 que possibilita 0 encontro entre pessoas de diferentes
niveis de renda e classes sociais, e essa atividade proporciona a comparacdo, a
avaliacdo e a identificagdo com outras pessoas e marca o afastamento da esfera

privada.

Mariana comumente frequentava igreja (trés vezes por semana), levava a neta
na escola, participava das reunides de pais e alunos, simplesmente pelo prazer de

estar em contato com outros:

“Eu ia na escola, levava ela, ndo é? Naquele tempo ela estava no pré Ia em cima, ndo
€? Ela estava na creche. Agora ela esté para o pré, ndo é? La embaixo. E eu levava, ndo é?
Participava de tudo, ndo é? Porque o pai dela ndo esta nem ai. Ndo entende muito dessas
coisas. Vai 14, mas ndo sabe explicar nada, ndo é? E eu gostava de ir. Reunido, tudo, eu
gostava de ir. Que eu queria saber! (...) Elas conversam, ficam falando as coisas, assim, é,
crianca. E tudo essas bobagerinha, sabe? Que as criangas ndo podem ir sem uniforme, que
as criancas ndo podem ir como o cabelo desamarrado, e tudo essas coisas, ndo é? la la para
escutar, ndo €? Que eu gostava de ir mesmo, ndo é? Gostava sim. Eu participava de tudo.
Agora eu ndo posso. Levava ela, buscava. Gostava de ir levar, buscar ela, ndo é? Que ela
sai sete horas. Agora eu néo posso fazer nada disso.” (Mariana, p. 14)



70

Pessoas com deficiencias: condicdes de convivéncia e possibilidade de atencédo domiciliar

Valquiria também se refere ao afastamento da igreja como um problema
decorrente da deficiéncia, a ndo participacdo se relaciona principalmente com a falta

de auxilio:

“Tipo assim, porque agora, tenho que falar com o pastor. E ali naquela esquina de
baixo. Ele manda subir para vir me buscar. Porque se for para mim, eu ndo consigo, ndo
tem como descer essa ladeirinha ai. Se ndo tiver alguém para descer, para me descer, ndo
tem como eu ir para a igreja. Eu tenho um bom tempo sem ir para a igreja por causa disso
dai. Porque ndo tem ninguém para vir me buscar. Porque o certo era vir dois irmdos para
me levar e para me trazer. Porque é perto de onde eu estou morando aqui, mas nao tem.
Entdo eu ndo vou. Ai eu leio a Biblia, canto os hinos, porque o que Deus foi na minha vida,
s6 um negdcio desse que eu ndo operei da escara.” (Valquiria, p. 35)

A igreja aparece como um espaco significativo que proporciona a
convivéncia. Para Mariana e Valquiria, o desejo de frequentar este espaco revela o
desejo de circular socialmente. J& Fernanda usufrui das relagcBes conquistadas na

Igreja, sendo este seu Unico espaco de circulagdo social.

Logo apos a aquisicdo da deficiéncia, constatou-se que 0 espago em comum
frequentado pelos entrevistados eram os equipamentos de saude e reabilitacéo fisica.
Shin realizou sessbes de fisioterapia por intermédio do convénio medico, Fernanda
frequentou o fonoaudidlogo e um psicologo e Mariana e Valquiria, centros de

reabilitacédo.

O Centro de Reabilitagdo tem importante papel na vida de Mariana, € nele
que se encontra seu novo espago de convivéncia. Nos dias em que frequenta as

terapias ela se conecta a outras pessoas, que estdo do lado de fora de seu portdo:

“Entdo a gente sai de la mais aliviado um pouco, sabe? Porque eles conversam
tanto com a pessoa, que a gente fica mais contente. A gente também é outra pessoa quando
também sai de 14, sabia? Que la se conversa mesmo. Ai a gente ja sai mais, &, mais, assim
mais aliviada. Porque la elas conversam muito com a gente, ndo €? Explica tudo, nédo €? O
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que pode ser, que a gente tem que se conformar. Que 14 é sé gente que ndo tem a perna.
Criancinha ndo tem um braco, s6 tem o corpo. Estdo fazendo fisioterapia. Entéo, eles ficam
conversando, ai a gente vai se entendendo assim, vai... Entdo a gente se sente um alivio,
sabe? Que a gente fica muito parada aqui dentro de casa e quando a gente acha uma pessoa
para conversar a gente se distrai um pouco.” (Mariana, p. 19)

Para Valquiria a ligacdo com os profissionais de satde também foi importante

no periodo de adaptacdo a deficiéncia:

“Mas depois todo mundo virou meu amigo. O hospital virou a minha casa. Eu dava
até a vida quando chegava em casa. Eu dava a minha vida para estar 4. Eu queria até
morar la. Até hoje eu ligo para os médicos. Eu converso com eles.” (Valquiria, p. 16)

Depois de alguns anos dirigidos a compreensdo dos limites e de suas
capacidades ap0s a aquisicdo da deficiéncia, os entrevistados comecaram a construir

estratégias para a ampliacdo das relacdes de convivio, mesmo que precarias.
Fernanda, gragas a seus familiares comecou a frequentar a igreja:

“Quando eu estava doente, os irmdos da minha méde oraram muito, entendeu? E eu
acho que foi por causa dessas oracdes que eu estou aqui inteira, porque foi muito forte. Essa
semana, na terca-feira n6s fomos a um enterro de uma mulher que teve derrame. Setenta e
um, ndo chegou a setenta e dois. E acho que eu também estava no mesmo caso, porque 0
meu foi isquémico. Eu nem sabia se eu tinha entortado a boca. Perguntei para a minha méae
e ela falou que entortou sim, ndo é? E ai os irmdos da minha mae foram la e ai eu quis
conhecer esse Deus maravilhoso. (...) E um ano. Acho que uns dois anos depois. Dois ou trés
anos depois [AVE].” (Fernanda, p. 13)

E isso gerou oportunidades para vivenciar novas experiéncias:

“Em um, 0 ano passado eu encontrei um velho. (...) Devia estar com uns cinquenta e
seis. (...) Ai eu imaginei e falei se, ele me fizesse feliz, se ele ficasse, fosse sofrer por mim...
Ai ele sumiu. Eu so encontrei com ele uma vez. (...) Beijei muito! [risos]” (Fernanda, p. 24).



72

Pessoas com deficiencias: condicdes de convivéncia e possibilidade de atencédo domiciliar

Valquiria também, ao frequentar a igreja, iniciou um relacionamento. Além
das trocas de afetos, a relacdo de Valquiria com Almir Ihe proporcionou auxilio em

seus cuidados médicos e orientacdes para cuidar de si:

“Nao. Foi depois que eu levei o tiro. Foi na cadeira de rodas ja. O que ele falava era
assim: ‘Valquiria, eu s6 vou fazer por vocé, o que vocé ndo pode fazer. Se vocé pode ir com
essa cadeira de rodas até na esquina eu ndo vou empurrar a cadeira. Eu quero que vocé
seja independente’. Quando eu operei do meu brago aqui, vixe! Ele cuidou de mim e a
minha familia nem ligava. Ele que ia 14, dava café da manha, colocava na cadeira, pegava
eu no colo, colocava na cadeira de banho. Até essas trancinhas que eu fago aqui assim, ele
fazia melhor que eu fago. Penteava 0 meu cabelo, porque ele falou: ‘O, ndo quero que
estoure um ponto seu dessa cirurgia’. Porque foi muito ponto.” (Valquiria, p. 40)

Mariana também estabeleceu uma estratégia para conseguir conversar e se

distanciar do sentimento de solidao:

“Eu fico com a cadeira la perto daquele, daquele degrau ali, ndo é? Ai puxo o
portdo, encosto a cadeira la e fico 14, ndo é? Ai passa um: ‘Oi Dona Mariana!’ E conversa
comigo, ndo é? Eu tenho muito conhecido aqui, entdo, ndo é? (...) Quando se encontra esta
certo, ndo é? ‘Oi. Como vai?’, tudo. Entdo fico ali, um passa, mexe comigo, outro passa,
mexe comigo e assim a horinha vai passando e eu vou distraindo um pouco, ndo é? Entdo
vai assim. Que eu acho que aqui n6s dois, a menina agora vai para a escola [neta], o
menino [neto] também ndo para aqui. Ai fica ele [marido] ai. Ele também nédo conversa, eu
também néo converso. Ai eu fico para 14 e para ca. Vou la para fora, entro para dentro, até
0 pessoal chegar do servico, ai que eu comego a conversar um pouco. Que nds ficamos
muito parados aqui dentro. Muito, muito, muito.. .Quando tem a menina nédo, a menina vira
para |4, anda para c4, brinca e a gente conversa, tudo. Agora é o horario mais ruim! [risos]
Que ela vai para a escola. O outro[neto] ndo fica aqui. Volta e meia ele vem. Ai fica mais na
rua do que em casa, ndo é?”’ (Mariana, p. 19)

Para Rook (1984), a soliddo aparece como uma condi¢cdo permanente de
desgaste emocional que surge quando uma pessoa se sente afastada, incompreendida
ou rejeitada pelos outros e ndo adequada para o0s parceiros com quem realiza

atividades corriqueiras ou de lazer. Atividades estas sdo as que comumente
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proporcionam uma sensacdo de integracdo social e as oportunidades de intimidade

emocional.

Shin utiliza seus contatos para conseguir subir as escadas do mercadinho e

assim conseguir permanecer cuidando sozinho:

“A Marisa me ajuda. Ela ou se ndo alguma outra pessoa conhecida. Que todo
conhecido que passa aqui € amigo. Eu falo: ‘O, vem aqui um pouquinho, faca o favor. D&
uma mao ai. Ajuda-me subir ai’. E assim. Para descer também era assim, mas agora eu
estou conseguindo descer sozinho, gracas a Deus.” (Shin, p. 10)

Com a rotina de trabalho estabelecida, 0 pouco tempo livre que restava era
dedicado a atividades de lazer ou para ficar com familiares. Agora, com o amplo
tempo livre, as incapacidades tornam-se mais perceptiveis. Nas suas narrativas ficar
somente em casa soa como um vazio dentro da rotina de vida. Um ndo saber o que

fazer com o tempo. A espera de algo que nunca chega.

Quando em casa, com os familiares ou sozinhas, sem uma ocupagdo, muitas
pessoas necessitam de um sentido claro para suas vidas, muitas vezes sentindo que
suas habilidades estdo sendo subutilizadas, o que pode gerar sentimentos de
inferioridade e negatividade (Doimo, Derntl e Lago , 2008).

“N&o, ndo. Eu deixava, eu gostava de ter tudo limpinho, entendeu? Mas agora eu nem

fico pensando nisto, da limpeza que eu gostava e da limpeza que é hoje se ndo me da uma
depressao terrivel.” (Fernanda, p. 11)

Para Mariana, o enfrentamento também é diario:

“Hoje a minha vida é assim, ndo é? Que nem todo mundo vé. Eu trabalho, faco as
coisas dentro de casa, ndo é? E o que me distrai mais um pouco, ndo é? Eu arrumo aqui,
arrumo ali, s6 que ndo é arrumar. SO que ndo é uma limpeza, ndo é filha? Uma limpeza
assim que nem uma pessoa que tem as duas maos. Eu sei que também as duas méaos, ndo é?
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Mas ndo tenho uma perna. Entdo, mas eu faco. Faco a comida, lavo roupa, nao é?”
(Mariana, p. 29)

Quando a autonomia (caracteristica marcante das histérias de vida dos
entrevistados) é afetada, o sofrimento é iminente. Segundo Avalund (2004), a
capacidade para realizar atividades diarias, sem necessitar da ajuda de outra pessoa, é

essencial para uma boa qualidade de vida.
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CAPITULO 7: RELACOES DE CONVIVENCIA E POSSIBILIDADES
DE ATENCAO DOMICILIAR
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Nas narrativas, 0s entrevistados apontaram que além das sequelas funcionais,
a aquisicdo da deficiéncia gera impedimentos significativos nas relacdes de

convivéncia estabelecidas durante a vida.

Esses impedimentos suscitam diferentes questdes no que diz respeito a
convivéncia, que quando elencados podem substanciar intervengdes junto a pessoa

com deficiéncia.

Pelas condicBes observadas, tais como isolamento, dificuldades de
mobilidade e diminuicéo do circulo social em decorréncia do afastamento promovido
pela insercdo no trabalho e na vida comunitaria, € possivel sugerir a atencéo
domiciliar como uma alternativa de atengdo em saude que reconheca e contemple as
questdes identificadas anteriormente com vistas a acompanhar as pessoas com

deficiéncia e desenvolver uma abordagem em Terapia Ocupacional.

7.1 Definicéo

O Ministério da Saude define a atencdo domiciliar como um termo de maior
amplitude, que abrange diferentes niveis de cuidado (atencdo primaria, secundaria e
terciaria) e compreende acOes de promocéo, prevencao e reabilitacao (Brasil, 2006).

Faz-se importante ressaltar a diferenca entre esta modalidade, a atencao
domiciliar, (mais geral) do atendimento domiciliar, (mais especifico) que
compreende a assisténcia domiciliar e a internacdo domiciliar ja que cada uma possui
caracteristicas peculiares que as diferem, importantes para a orientagdo na execucgao

das préticas profissionais.
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S&o identificados quatro campos de motivacdo para o desenvolvimento da
atencdo no domicilio, sendo eles os processos de alta precoce, cuidados paliativos,
desospitalizacbes e busca da ampliacdo do periodo entre as intercorréncias
hospitalares em pacientes crénicos (Feuerwerker e Merhy, 2008).

Mazza (2004) considera a atencdo domiciliar “um dos meios de se obter do
individuo, da familia e da comunidade sua participacdo no planejamento,
organizacao, operacao e controle” (p. 1) dos cuidados em saude, utilizando-se dos
recursos locais disponiveis.

Gaspar, Oliveira e Duayer (2007) identificam o cuidado domiciliar como
alternativa para a promocdo de mudancas na qualidade da atencdo a salde, ao
imprimir um sentido diferente daquele baseado no modelo hospitalar centrado no
profissional médico. Privilegia a humanizacdo da assisténcia com enfoque na
promocao e prevencdo em salde. Ainda segundo esses autores, 0 acompanhamento
no domicilio de pessoas com incapacidades pode ser realizado por equipes de
atencdo primaria, principalmente em “casos estaveis” em que j& houve a superagdo
da fase aguda da doenca. Também representa uma alternativa em saude, que visa
assegurar o direito e a equidade na assisténcia de pessoas que sobreviveram a
doengas cronicas e degenerativas e a violéncia, muitas vezes, com sequelas que
dificultam a locomocdo e 0 acesso aos servicos (Gaspar, Oliveira e Duayer, 2007),
opcao esta aplicavel a realidade brasileira, principalmente a das grandes metrépoles,
Cujo acesso a servicos que realizam o acompanhamento a pessoas com deficiéncia
ainda é precario.

Além das questdes clinicas e de acesso, esta maneira de intervir aproxima

profissionais e servigos das questdes do contexto territorial, que podem ser essenciais
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para nortear a conduta do profissional, tais como cultura, acessibilidade,
disponibilidade de equipamentos de saude, educacdo e de lazer. Segundo Doimo,
Derntl e Lago (2008), a atencdo domiciliar permite um diagndstico mais rapido e
especifico do ambiente e do estilo de vida da pessoa com deficiéncia, possibilitando
assim um ajuste das intervencbes e de recursos que se encontram disponiveis na
comunidade. Deste modo, os procedimentos focalizam a condi¢do da PESSOA, de
sua FAMILIA e na COMUNIDADE.

Os autores Ferreira e Botomé (1984) apoiam esta afirmacdo quando
constatam que sem conhecer de fato o usuario de seus servigos, um profissional
reduz consideravelmente as possibilidades de eficacia da sua intervencdo. Questédo
significativa, uma vez que Mejias (1983) também aponta que muitos programas de
servico em salde fracassam pela falta de conhecimento das reais condicdes de vida
das pessoas a serem atendidas.

Para Lacerda, Giacomozzi, Oliniski e Truppel (2006), o fato de a atencao
abranger o cliente e sua familia permite que os profissionais desenvolvam atividades
de modo a auxiliar o cliente a compreender os fatores que colocam em risco sua

saude, bem como contribuir para melhorar sua qualidade de vida.

7.2. Atencado domiciliar como proposta de ativacdo das relacdes de
convivéncia

Nas quatro narrativas, os entrevistados percebem a diminuicdo de suas
relacbes de convivéncia ap0s a aquisicdo da deficiéncia em decorréncia do
afastamento do trabalho e das dificuldades de circulagéo social.

Nesse sentido, a atencdo domiciliar pode ser uma estratégia vantajosa, como
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discutida anteriormente, ja que oferece meios ao profissional de se aproximar da
realidade da pessoa com deficiéncia e compreender sua situacdo atual de vida. Esta
compreensdo pode auxiliar na construcdo de propostas tanto para conhecer como
para ativar a rede social.

Pelas historias de vida analisadas o afastamento do trabalho significou uma
interrupcdo das relacbes de convivéncia construidas durante a vida e também
modificou o estilo de vida de maneira inesperada.

As consequéncias mais evidentes do distanciamento da rotina, composta
essencialmente de atividades relacionadas ao trabalho, foram o afastamento de
familiares, de amigos e do convivio com estranhos, que se refletiram na ampliacdo
do sentimento de soliddo, consequéncia direta da diminuigdo da circulagdo social
apos a aquisicdo da deficiéncia.

Assim, por meio da atencdo domiciliar poderia ser possivel fomentar a
circulacdo social, resultando na ativacdo de contatos ou ampliacdo da rede. Ao atuar
no domicilio amplia-se a capacidade do estabelecimento de estratégias,
primeiramente de reconhecimento da rede social significativa, e depois de ativagédo
dessa rede, como por exemplo, do estimulo a realizacdo de contatos telefénicos,
auxilio para o reencontro com vizinhos, organizacdo de reunides familiares para lidar
com os problemas enfrentados pela pessoa, inclusdo em equipamentos sociais do
territdrio, além de cuidados especificos no que diz respeito a questdes ligadas a
minimizacao de sequelas e amplia¢éo da funcionalidade.

A perda do papel de provedor, outro aspecto aparente nas histdrias de vida,
significou ndo somente a perda do status social dentro da organizacdo familiar, como

também a perda de momentos preciosos de lazer, j& que para os entrevistados a
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condicdo de ser deficiente, algumas vezes, € impeditiva para a aquisi¢do de renda que
possibilitaria a realiza¢do destas atividades.

Trabalhos na comunidade, tais como grupos de convivéncia e de geracdo de
renda e trabalho, podem representar alternativas para o enfrentamento da soliddo e
possibilidade de acessar remuneracdo. Além disso, realizar uma nova atividade pode
diminuir a sensacdo de incapacidade, como no caso de Fernanda e Mariana, 0 que
pode representar ganhos significativos para a autoestima e a qualidade de vida.

Quando Shin e Valquiria conquistaram uma atividade remunerada,
alcancaram, além dos ganhos materiais, a possibilidade de assumir uma postura mais
ativa no cotidiano familiar. As relagdes de convivio com estranhos e a ativacdo de
novos contatos também foram beneficios obtidos.

Vale salientar que a realizacdo de um acompanhamento para inclusdo em
atividade de geracdo de renda pode impedir situacdes tais como a de Valquiria, que
ndo vislumbra outra forma de obter renda a ndo ser pela mendicancia.

A familia nuclear foi importante na construcdo, ativacdo e reativacdo das
relacdes de convivio. No caso de Shin, sua filha e esposa foram as responsaveis por
sua nova ocupacao, o que demonstra a importancia de um trabalho mais proximo a
familia. No caso de Fernanda, seu acesso a um novo espacgo social — a Igreja — é
resultado do convite de sua mée.

Portanto, observar a organizacdo familiar e auxiliar na criacdo conjunta de
estratégias que ampliem o convivio social da pessoa com deficiéncia, como também
de seus familiares, pode ser uma acdo possivel por meio da atencdo domiciliar. Por
meio desta iniciativa pode-se aliviar a pressdo sobre os familiares de criar novas

estratégias de ampliacdo do convivio social.
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Valquiria e Mariana referem sentir saudades de frequentar a igreja. Ambas
ndo conseguem acessar este espaco devido as dificuldades de sair de casa. Sem
ativacdo de uma rede de apoio, como no caso de Fernanda, torna-se dificil
implementar este acesso.

O apoio para 0 ingresso em ambientes que promovam trocas sociais € de
suma importancia. Conhecer os espacos de convivéncia do bairro e possibilidades de
tecer uma rede de apoio pode ser uma alternativa vidvel para a inclusao das pessoas
nestes locais. Um exemplo, no caso de Valquiria, a solugdo para acessar a igreja
(como ela mesma propde), seria contar com a ajuda de outros frequentadores, porém
no momento, Ndo consegue comunicar-se com 0 pastor para sugerir esta ideia. Desta
maneira, permanece sozinha em casa a maior parte de seu tempo.

A patente dificuldade de sair de casa sem auxilio € fator preponderante para a
perda da autonomia e ampliacdo do isolamento. Por vezes, equipamentos de ajuda
comumente indicados por profissionais de salde, com o objetivo de ampliar a
circulacdo da pessoa, tais como cadeira de rodas (Valquiria), andadores (Mariana) e
bengalas (Shin) facilitam principalmente o transito em casa e poucas vezes
contribuem para a superagé@o das barreiras arquitetonicas do bairro. Assim, percebe-
se a importancia do apoio de outros para a superacdo destas barreiras, o que amplia a
necessidade de uma intervencgdo que priorize a ativacdo de uma rede de convivio.

Conhecer o domicilio e a comunidade é estratégia valiosa para intervencgdes
que objetivem a ampliacdo do circuito de trocas sociais. Vale salientar que o
profissional de salde, além de apoiar as pessoas com deficiéncia na inclusdo em
ambientes, tém papel significativo no circuito de relacbes de convivéncia. Valquiria e

Mariana manifestam o importante apoio destes profissionais apds a aquisi¢do da
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deficiéncia.

Além disso, o suporte profissional logo apos a aquisicdo da deficiéncia pode
diminuir o tempo de isolamento social destas pessoas. Os entrevistados demoraram
em média dois anos para criar estratégias a fim de conseguirem restabelecer algumas
relacbes de convivéncia. Durante esse tempo permaneceram em casa, isolados e
amplamente dependentes de seus familiares.

Atualmente, as possibilidades de realizar atividades de lazer com outras
pessoas, como foi possivel anteriormente, sdo escassas. Consequentemente, 0 tempo
solitario € maior que o tempo do convivio, e isto significa que além de passarem
longos periodos do dia dentro de casa, enfrentam as limitagBes decorrentes da
deficiéncia. Assim, promover a inser¢do em ambientes que incentivem o exercicio da
participacdo pode ser de fundamental importancia para a adaptacdo a esta nova
condicéo.

Desta maneira, € estratégia importante reconhecer este cenario pelo contato
no domicilio e na comunidade a fim de ampliar as oportunidades de convivio e com

isto diminuir o impacto causado pela deficiéncia na vida destas pessoas.

7.3. Contribuicdes da Terapia Ocupacional na proposta de atencéo
domiciliar

Os terapeutas ocupacionais assumem papel importante na atengdo em
reabilitacdo e podem contribuir para a atencdo comunitaria. Baum e Law (1998)
discutem que o terapeuta ocupacional em vez de focalizar a atencdo somente no

individuo, pode, na medida do possivel, buscar o desenvolvimento e a manutengédo
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da independéncia da pessoa com deficiéncia na comunidade.

Nas experiéncias comunitarias e/ou territoriais € necessario que 0s servigos se
estruturem no sentido da equiparacdo de oportunidades e com isso seja possivel
realizar uma atencdo diferenciada. A intervencdo pode assumir as orientacfes da
atencdo basica em saude e com isso facilitar com que as pessoas com deficiéncias
que estdo em situacdo de isolamento social consigam se vincular a outras pessoas e
reconstruir seus lacos de convivio. Desta maneira, a ampliacdo da rede social
significativa pode resultar na diminuicdo do impacto da deficiéncia na vida diéria.

Na pratica assistencial do terapeuta ocupacional no domicilio as
preocupacdes com a diminuicdo das sequelas fisicas e ou cognitivas continuam
existindo, mas diferentemente das propostas de atencdo centralizadas na
normalizacdo, ha o intuito de promover e facilitar uma interacdo mais equilibrada
entre as pessoas com deficiéncia e 0 ambiente.

Neste caso, a intervencao realizada no domicilio das pessoas com deficiéncia
fisica pode se basear no reconhecimento da historia de vida das pessoas e do
contexto social, o que pode favorecer o desenvolvimento de estratégias que buscam o
aumento das oportunidades de trocas de recursos e afetos (Saraceno, 1999) e de
participacdo na vida coletiva e familiar. Além do incentivo a ampliacdo da
independéncia/autonomia pessoal e do cuidado de sua propria saude, (que podem ser
objetivos para o acompanhamento de pessoas com deficiéncia como as que fizeram
parte deste estudo), o terapeuta ocupacional pode participar de iniciativas de
ampliacdo das relagfes de convivéncia e de redes de reabilitacdo inclusivas (trabalho,
escola, lazer, entre outros), diminuindo com isto o impacto da deficiéncia na vida

destas pessoas e de suas familias.



84

Pessoas com deficiencias: condicdes de convivéncia e possibilidade de atencédo domiciliar

Nestas iniciativas, o domicilio e a comunidade sdo considerados pelo
terapeuta ocupacional espagos de conhecimento de vida e de realidade das pessoas, e
podem desta maneira, transformar-se em ambientes que apoiam a saude.

Na atencdo domiciliar o terapeuta pode se aproximar do cotidiano da pessoa
com deficiéncia e ampliar possibilidades de compreendé-la no domicilio, no
ambiente fisico, na rotina e nas relacdes familiares. E possivel também conhecer o
contexto social, fazer contato com equipamentos sociais, que podem ser articulados
para possibilitar caminhos para insercdo e ampliacdo da rede social e de suporte das
pessoas com deficiéncia.

Isto significa compreender o individuo e sua incapacidade no contexto da
afirmacdo de direitos, visando a sua insercdo sociocultural, percebendo mais
nitidamente os problemas da pessoa na comunidade e seus desdobramentos,
pensando em propostas de articulacdo de intervengOes entre diversos equipamentos
sociais para a obtencao de ganhos individuais e/ou grupais.

O terapeuta ocupacional, que nas propostas de reabilitacdo geralmente
enfatiza a diminuicdo das sequelas, nesta proposta passa a reconhecer a pessoa com
deficiéncia como um individuo pleno, proprietario de trajetdria rica em experiéncias
representadas por sentimentos, necessidades, sonhos, habilidades e incapacidades e
que o habilitam a ser sujeito ativo nas intervencGes propostas e transformador de sua
propria realidade.

Por outro lado, os terapeutas também tém a possibilidade de transitar por
diversos espacos e com isso aprendem a lidar com situagdes diferentes das que

ocorrem dentro das instituicGes, ja que no territério e no domicilio as acbes se
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ampliam e consequentemente, também se altera a intensidade e complexidade dos

problemas e das possiveis solucBes propostas por esses profissionais.

Supde-se que com esta aproximacdo com a realidade direta da experiéncia
diaria da deficiéncia o terapeuta possa construir uma visdo contextualizada do que é
“ser deficiente” e assim consiga atuar de maneira mais condizente com essa
realidade, focalizando suas intervencdes para a superacao das principais barreiras que
a pessoa com deficiéncia enfrenta. Assim, o terapeuta ocupacional tera subsidios para
construir uma parceria com a pessoa com deficiéncia que vislumbre as possibilidades
de reestruturacdo da vida diaria de modo a extrair dela experiéncias mais
recompensadoras e 0 engajamento em atividades que sejam estimulantes e

interessantes e que ampliam o significado de sua existéncia.
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No decurso da realizagdo das entrevistas e sua andlise, constatei inumeras
questdes acerca da vida das pessoas com deficiéncia que antes de se “caminhar pela

comunidade” ndo era possivel.

O processo de realizacdo das entrevistas, que exigiu que transitasse pelo
bairro, visitasse a casa das pessoas entrevistadas e escutasse suas histdrias foi de
suma importancia, pois me ofereceu subsidios que possibilitaram a experimentacao
do ambiente, o reconhecimento das condigcdes e do contexto de vida, mesmo que

apenas por algumas horas.

Durante esses dias consegui observar situacbes que seriam dificeis de
compreender se minha intervencdo terapéutica somente se baseasse em dados

colhidos mediante uma avaliag&o tradicional de reabilitag&o fisica.

Compartilhar, mesmo que por um dia o forte calor, a fuga da chuva do fim de
tarde, o cansaco decorrente da caminhada (geralmente feita em ladeiras e ou
“escaddes”), as dificuldades no domicilio (barreiras arquitetdnicas, condi¢bes de
higiene entre outras), o aroma do almoco sendo feito e o café juntamente com as
historias, me aproximou destas pessoas. Foi possivel compreender melhor alguns
impedimentos, principalmente aqueles relacionados as condi¢cdes de convivéncia
com a deficiéncia, tais como a diminuicdo da circulacdo social, a reducdo da

mobilidade e das trocas sociais.

Além das questBes anteriores, percebi pelos relatos o quanto a aquisicdo da
deficiéncia interrompeu a vida das pessoas que compartilharam comigo suas

historias. Os quatro entrevistados relataram indmeros impedimentos que ndo se
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limitavam aos déficits funcionais, mas também e principalmente se relacionavam as

dificuldades de manterem suas relagdes sociais.

O tema convivéncia permeou 0 conteudo das narrativas. Em resumo, o
passado vivenciado se constituia pela liberdade de se transitar por diferentes lugares,
agir conforme sua vontade no momento propicio, conversar com estranhos, colegas
de trabalho, vizinhos, passear, estar com 0 outro, conhecer pessoas, se apaixonar,

viver em liberdade, conviver.

A aquisicdo da deficiéncia causou impacto consideravel sobre a vida social.
Ao contréario do imaginado, o isolamento social ndo foi preponderante. Pelo relato
das historias de vida foi possivel captar o quanto as relacbes de convivéncia
percebidas pelas pessoas com deficiéncia se modificaram apds o advento da
deficiéncia. Houve uma visivel reducdo da rede social significativa, consequéncia
das dificuldades de acesso a ambientes geradores de trocas sociais (locais de

trabalho, de lazer, entre outros).

A inclusdo de novos percursos em decorréncia das questdes de saude, como
por exemplo, hospitais, centros de reabilitacdo e sua importancia na geracdo de
relacBes de convivio, serve de alerta para a relevancia que nés, profissionais de
salde, assumimos na vida destas pessoas. Nosso papel ndo se limita apenas as
intervencdes em reabilitagdo, somos apoio valoroso nos momentos de crise, nas

vitdrias das pessoas que tratamos todos os dias.

Nas narrativas a aquisicao da deficiéncia também significou a impossibilidade

de compartilhar ideais, assumir diferentes papéis, realizar trocas sociais e construir
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nova teia de relagbes (ou manter as anteriores), que proporcionavam diversas
experiéncias afetivas que reforcavam o sentimento de pertencer a um grupo e

também a sociedade.

Houve diminuicdo destas relagdes de convivéncia, alteracdo da rede e
também da qualidade dos lagos. Consequéncia esta do estilo de vida relacional que

também é fator preponderante para a sensacao de bem-estar atual.

Por exemplo, a rede de convivéncia de Shin, historicamente sempre foi
extensa, constituia-se por muitas amizades no trabalho, contatos frequentes com
familiares, vizinhos e estranhos; porém, apds a aquisicdo da deficiéncia houve um
distanciamento destes contatos devido as dificuldades de circulacéo, e isto era fonte
de angustia. Todavia, apés a fase de adaptacdo a nova realidade, alcangou uma nova
atividade remunerada iniciando assim, um processo de conquista de novas relagfes

significativas.

Nas quatro historias de vida o término da fase de adaptacdo coincidiu com a
conquista da locomocdo. Neste periodo foram sendo construidas estratégias de vida
que resultaram na geracgdo ou restabelecimento de novas relacdes de convivéncia e de
conquista de espagos de circulacdo. Shin e Valquiria alcancaram, mesmo que
precariamente, oportunidades de geracdo de renda. Fernanda acessou um novo
espaco — a igreja — e Mariana, o Centro de Reabilitacdo. Cada conquista carrega um
sentido pessoal que somente pode ser compreendido pelo relato dos entrevistados.
Eles contém as experiéncias, os significados atribuidos a cada escolha que traduzem

a importancia da deficiéncia para suas vidas.
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Desta maneira acredito que a historia de vida pode ser considerada uma
estratégia que pode contribuir para conhecer a pessoa que adquiriu uma deficiéncia.
Apés a realizacdo deste estudo, percebo o quanto devemos ampliar nosso olhar para
além das fronteiras da minimizacdo das sequelas. Fernanda, Shin, Mariana e
Valquiria enfrentam diariamente a deficiéncia fisica, e também sofrem com as

consequéncias da diminuicao da circulacdo social.

Diante deste cenario, apresentei a atencdo domiciliar como estratégia para o
terapeuta ocupacional intervir com o objetivo de também ampliar as relagbes de
convivéncia. A relevancia desta discussdo se deve ao fato de ainda na literatura
existirem poucos trabalhos que relacionem terapia ocupacional, pessoas com
deficiéncia fisica e relacbes de convivéncia. Acredito que essa discussdo €
significativa também diante do crescimento de iniciativas territoriais de
acompanhamento em salde que devem ser incluidas as pessoas com deficiéncia

como é o exemplo da a Estratégia de Satde da Familia no caso do Brasil.
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ANEXO 1

Prafaitura do Municipio de S50 Pauks

Secrelaria Municipal da Sande
.. — S Coordenacio de Dasenvolvimento de Programas 2 Pollticas de Salda

- ﬁgﬂmmw CODEPPS

FAO PAULO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
SECRUTARLA, D SAUDE

Sao Paulo, 30 de maio de 2006

PARECER N” 01102006 — CEP-SMS

Frezado (@) Senhor (7),

Pelo presents, informao que o Comild de Etica em Pesquisa da Secretéria Municipal de
Sadde de S3c Paulo znalisou, & APROVOU, de scordo com = Resolugdo CHS 196/96, o
protocole de pesguisa CAAE: 0137005 “Pessoaz com deficléncia: Condigdes de
Convivéncla e Possibilidades de Atengio Domiclllar”, de autcria oofa) pesguisador(a)
FATIMA CORREA OLIVER

Como procedimento adotado por aste Comitd de Efica om Pesquiza, solicitamas a
inclesde, no Terme de Consantimente Livre & Esclaracida do sequints: gualauer questio, ddvids
esclarecimentn pu reclamecSo sobre o aspectos dlicos dessa pesguisg, faver entrar om contato
com: Comité de Flica em Pesquisas da Secrataria Municlpal da_Saide ¢z 530 Pauln - Rua
Geners| Jardim, 36 — 2° andar — Talsfone; 32184043 — a-mail; smscep@prefeiura.sp gov.br.

Lembramaos que este parecer nio bast para gue seu estudo possa se realizar dentra da

unidade, & necessdria também a pormissio administetive da autoridade sanitaria,
Salisntamos ¢ seguintes aspeclos & serem considerados [k pesquizador;

= O sujeito da posquisa tem a fibsrdade de recusarse a participar au de ratirar sew
consentimanto sin qualguesr fase da pesquisa, sem penalizagio alguma ou sem prejuizo ao
seU cuidsdo (Res. CNS 18596 - ilem V.1f) & deve recobar uma chpia do Tarmo de
Consentimento livra e esclarocida, e integra, por ele sssinado (item 1V.2.d)

= O pesguisador deve dessnvalver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovadao.
Eventuals madificagdes oo emendas ao prolocolo devem ser Bpresentadas ao CEP de fonma
clara e sucinta, identificando a parte do protocalo a sor modificada a suas juslifizativas. O
relatirio final deve ser apresentado ac CEP, lage que o csludo estiver coneluido.

Alenciosamania,

r ,Iﬂ Ty -

"\_)ém & Fad C./ Yo

IARA COELHO ZITC GUE"ﬁme\Rﬁ
Coordenadora d‘DK\_\_ )

Camilé: de Etica em Pesquisd ta
Secretdria Municinal da Saide - CEPSMS

llustrissima (a). Senhar (a).
FATIMA CORREA OLIVER
MESTA

Ruz Carrearal arch™, 35 - 27 srddar - vl Suarous - San Pk, BF - DEP 01222070 Trlefore: 0190 50 Beng 3
werai; smEcepRpmision, o, go b fuanepnce: SHoOYocilet prafe 513“'-“'mm'ﬂul-l'u';qnmmt'\.u:q—n’
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ANEXO 2

(ol
(ol

Departamento de Fisioterapio/Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional

WD

O Presidente da Comisséio de Etica para Andlise de
Projetos de Pesquisa - CAPPesq da Diretaria Clinica do Hospital das Clinicas
e do Faculdade de Medicing da Universidade de Sile Paulo, em 11.09.06,
tomou ciéncia da execuclio do Protecolo de Pesquisa n® B30/06, intitulade:
"Pessons com deficiéncias: Condiges de convivéncla e possibilidades de
atengdo domiciliar”.

Mo gue fange 4 sua parte empirica serd
deservolvido ha Unidade Bdsica de Saldde do Jardim Boa Vista dao
Secretaria Municipol de Sadde de Sdo Paulo, tendo seu Comité de Etica

aprovado o estudo em 30.05.06,

Pesquisador(a) Responsdvel: Profa. Dra. Fatima Corréa Oliver

Pesquisodor(a) Executante: Sra, Toiza Gomes Ferreira

CAPPesq, 11 de Setembro de 2006.

Ly @k
PROF. DR. EUCLIDES AYRES DE CASTILHO
Presidente da Comissdo de Etica para Andlise
de Prajetos de Pesquisa

Cumizsdo de Etica pars Ardlise o Projetos dz Pesgusa do HCFMUSR & do FMUSP
Diretasia Clikica do Hespiral das Chnens vn Facsdede ca adicing da Usiversidnde da S8 Poda
g Ovidio Fires de Campos. 328, 57 oncar - CBF Q7403 010 - 582 Peuls - 5P
Fanz: 0L - 3046564542 fox - 011 - 3009 G492 - e-me | copreap®henesusp.br ¢ secretariom PR honet s p o

=ate
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ANEXO 3

FACULDADE DE MEDCINA DA UNIVERSIDADE DE SAD PALLD
Caparlamerts da Fisivlerapia, Foncaudickagia e Terapia Doupacional
Curso de Terpls Ooupacional

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDD
Informagdes sobre o estudo

Mo Gurse de Terapia {:lcupacigns':' sara dassnvalvida a pesquisa "Pessoas com Deficidénoia
Condigies de Comdvancls e Prasibilidades de Alenghc Domicliar, eseculads siravis do
elievistas, por Taisa Gomses Femsira, com ofentagio ds Prof. Fétma Corréa Olwver. Serio
entravistadas no domicilio, pessoas com doflciéncia de dades variadas, ulilizando-se de entrevistas
gravadas sobre suas histdrss de vids, que levantario informagdes sobrs condigies de convlvinsia
englobando saide, educagio. imbalhe, aencido em reabiliacao, limibgdes na vida cotidang,
caractaristicas da vida econdmica, comunitina e social. Ezies dodos contribuicin pars conhecer as
necessidades de tais pessoas facilitando a estruturegic de programas de Terapia Ooupscional &
alengio domiciliar.

A pessoa tem lberdads para responder 35 questies que consilonor significalivas, ¢ eslam
garaniido o seu direito a ndo respondsr aguelas gue considerar inadequadas efou deixar de
participar do estudo. Seu nome sera mantido 2m sigite, garantindo confidencialidada a privacidade.

0% enrevistados tardo acesso As irformagdes levantadas dusanle o esludeo, sendo gue
uslas ndo oferecem fscos ou danos a sadde.

Cualquer queslae, divida, esclarecimanio ou reclamasin sobre o5 aspectos éicos desss
pesnuisa, favar entrar em contato com: Comig os Efica em Pesquisas da Secrataria Municipal da
Sadde de Sin Paulo, Rus Genera! Jardim, 36, 2 andar. Telefone: 3218-1012 - e-mait
smscepiiprefeliura spogov.br

Identiflcacéio dos pesquisadores:

Prof. Dra. Fatima Gosrda Qliver - CREFITTO 3 n* 455010

Taisa Gomes Fermelra— CREFITC 3 n* 5581,TC

Cursn de Terapia Ocupscional da FMUSP - Depio de Fisioterapia, Foncaudiclogia e Terapia
Oeupacional

Rua Cipotanea, nr. 81, 1° andar, asla 03 — Cidade Universitdra CEP 05360-160 S0 Favlo - SP -
Tal 30a1 7467

' Programa de Ciénclas da Resbilitscdo na amea de concentragao de Movimento, Postu e Acio
Humana — linha de pesculsa Intervencdo Social 8 Terapia Dcupacionsl
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identificagio do participante ou responsavel legal

R B PEESIRE s e b
DOCUMENTE 0E IDEMTIDADE M2 eovosvossoseeveeeoes oo ones s SERCE WM JF
DATA DE NASCIMENT O 0,
ENDEREGO:..
T == n LTS o4 |52 ) ==
o -

FELEROHE: s

dapind

2, RESPOMSAVEL LEGAL oot
MWATUREZA (grau de parentescn, tutor, SUrador, Bl b e
DOCUMENTD DE IDENTIDADE MY ...t e s EAD [ I {JF
DATA DE MASCIMENTOL, . L i

G P s it i i

TELEFCHME.....

Cu, abaivo sssinacg, eslow esclarecido sobre os ohjelives oo esiudn @ concarca em parlicipar da

entrevisla @ responder o quastionano que fo descric anterammante.

Sio Paulg, oo 08l 200

Assinatura do paricipanie da pesquisa Assinalura do pesguisador
au responsivel l2gal




Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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Baixar livros de Literatura

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

Baixar livros de Medicina

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

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

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

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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