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Resumo: Este estudo apresenta as demandas e necessidades de satide de pessoas com deficiéncia que participaram
de um grupo de convivéncia, realizado em parceria entre servigo de atengdo primaria a satide, universidade
e centro comunitario. Compreendeu-se necessidade de saide como um fenomeno relacionado a formas de
produgao e reprodugao dos diferentes grupos sociais e que podem ser identificadas a partir do reconhecimento
dos modos de trabalhar, de consumir, de viver, de se relacionar e das caracteristicas do territorio. Participaram do
grupo dez adultos com deficiéncias, moradores de bairro periférico, sendo 6 mulheres e 4 homens. Cinco deles
apresentavam deficiéncia intelectual; 3 deficiéncia fisica e 2 deficiéncias multiplas. Foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com questdes sobre as atividades cotidianas, experiéncias em satide e reabilitagdo, educagdo,
trabalho e participagdo comunitaria; foram 5 entrevistados participantes do grupo, que o representavam em termos
de idade, sexo e tipo de deficiéncia. Estudar, realizar tratamento em reabilitagdo, ter uma moradia digna, alimento,
trabalho, beneficio previdenciario, deslocar-se, passear e conversar foram as principais demandas apresentadas.
Necessidades historica e socialmente determinadas situam-se entre a natureza e a cultura dos sujeitos e dizem
respeito ndo apenas & manutengdo da vida, mas também a realiza¢do de um projeto de vida em que a pessoa
acessa direitos sociais. Porém, as necessidades dessas pessoas expressaram também a vivéncia de processos
de exclusdo social. Alternativas assistenciais em reabilitagdo podem ser implementadas por profissionais da
saude a partir das necessidades relatadas pelas pessoas com deficiéncia e suas familias, articuladas aos recursos

assistenciais ¢ comunitarios existentes.
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Disabled people from the outskirts of Sao Paulo: a study of their needs

Abstract: In this study, it is showed the health demands and needs of people with disabilities who participated
in a support group conducted in partnership with primary health care service, university and community center.
We understand health needs as phenomena related to forms of production and reproduction of different social
groups that can be identified by the recognition of different ways of working, consuming, living, and relating,
as well as by the characteristics of the territory. Ten adults with disabilities participated in the group: six women
and four men, all residents of a peripheral neighborhood of the city. Five of them presented intellectual disability,
three were physically disabled, and two showed multiple disabilities. We conducted semi-structured interviews

comprising questions on daily life activities, experiences in health and rehabilitation, education, work and
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community participation, with five members of the group, who were representative in terms of age, gender and

disability. Studying; performing rehabilitation treatment at home; having adequate housing, food, employment,

and social security benefits; being able to move, go out, and have conversations were the main needs presented.

Historically and socially determined needs are part of both nature and culture of these individuals and relate not

only to maintaining life, but also to the realization of a life project in which a person can have access to social

rights. However, those people’s needs also reflect their experience of social exclusion processes. Alternative

care in rehabilitation can be implemented by health professionals based on the needs reported by people with

disabilities and their families, who take active participation in existing community resources and assistance.

Keywords: People with Disabilities, Rehabilitation, Community Participation, Occupational Therapy, Needs.

1 Introdugao

Neste artigo ¢ apresentada parte dos resultados
de um estudo (AOKI, 2009) sobre necessidades
de pessoas com deficiéncia, moradoras de regido
periférica da cidade de Sdo Paulo, que participaram
de um grupo de convivéncia na comunidade realizado
por um servigo de atengdo primdria 4 sadde (APS).

Conhecer as demandas e necessidades dessas
pessoas possibilita elaborar estratégias de intervengao
que dialoguem com sua condi¢io de vida e com os
recursos comunitdrios existentes, com o intuito de
favorecer o acesso aos cuidados de satide e reabilitagio.

&

Considera-se que o servico de APS é um
importante campo de prdticas assistenciais as pessoas
com deficiéncia, conforme indica a Portaria n.
793, que institui a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no 4mbito do Sistema Unico de Satde
(BRASIL, 2012) e prevé a atencdo integral a satide
da pessoa com deficiéncia, nos diversos niveis de
complexidade e especialidades, compreendendo
a unidade bdsica de satde (UBS) como o lugar
privilegiado para o atendimento dessa populagio.
Essa iniciativa vem compor, juntamente com 0s
Nucleos de Apoio a Satide da Familia — NASF
(BRASIL, 2010), alternativas para desenvolvimento
e ampliacdo da cobertura assistencial de pessoas com
deficiéncia no pais.

Os NASF tém como objetivo subsidiar a Estratégia
de Satde da Familia, sendo a reabilitagio uma das
4reas de atuagao dos profissionais que o integram.
Pela proximidade geografica e sociocultural com a
comunidade, o servi¢o local de satide deve estar apto
a oferecer atendimento resolutivo também para as
demandas e necessidades apresentadas pelas pessoas
com deficiéncia.

Compreende-se necessidade de satide como um
fendmeno complexo, relacionado a formas de
produgio e reprodugio dos diferentes grupos sociais,
vinculado a multiplas dimensoes da realidade (EGRY;
OLIVEIRA, 2008). Essas necessidades podem ser
identificadas pelo reconhecimento das formas de

trabalhar, de consumir, de viver, de se relacionar e das
caracteristicas do territério onde se vive, que também
determinam o processo saide-doenga mediado pelas
condigbes materiais da vida cotidiana, diferengas de
classes sociais, concentragao de renda e poder pelas

classes dominantes (CAMPOS; BATAIEIRO, 2007).

Nesse sentido, é necessdrio pontuar a diferenca
entre necessidade e demanda de saide, que ¢é
compreendida como uma busca ativa por intervengio
que representa também consumo, no caso dos servigos
(SCHRAIBER; MENDES-GONCALVES, 1996,
p- 29). Essa procura é motivada pelo carecimento,
algo que a pessoa perceba que deve ser corrigido,
pois lhe traz sofrimentos, sentimento de auséncia
e implicagdes para o cotidiano. Para os autores, a
pessoa que sente determinada caréncia procura meios
de ameniz4-la, a partir dos seus conhecimentos
prévios sobre possiveis solucoes. O resultado das
intervengées sobre qualquer caréncia ¢ reconhecido
como necessidade, tornando as préprias intervengoes
também novas necessidades. A solu¢io produzida
e distribuida por algum servico poderd responder
as necessidades, mas também serd um contexto de
criagdo de necessidades, como se pode observar pela
constituicao da rede de atencio em satide. Ainda,
para esses autores, o problema estd colocado quando
¢ apenas uma parte restrita da populagio (gestores),
que ird definir quais sdo as necessidades sociais (de
todos) e quais serdo as respostas oferecidas. Nesse
processo, corre-se o risco de ignorar as desigualdades
das necessidades sociais, compreendidas como
caréncias criadas na vida em sociedade.

A adocio de uma tipificacio de necessidades de
satde, como proposta por Cecilio (2001), também
pode auxiliar sua compreensao. O autor fundamenta
sua discussao sobre necessidades na apresentacio
de quatro grandes conjuntos: necessidade de boas
condi¢des de vida; garantia de acesso a tecnologia para
manutengio e prolongamento da vida; vinculacio
com profissionais de satide e com equipe, bem como
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a necessidade de autonomia nas escolhas e decisoes
sobre 0 modo de vida e de realizacio do autocuidado.

O estudo da literatura estrangeira sobre a
assisténcia as pessoas com deficiéncia na APS
apresenta discussoes principalmente relacionadas
a falta de acesso a servicos de saide (BAXTER et al.,
2006; EASTGATE; LENNOX, 2003; JANG et al.,
2006). Nesses estudos, destacam-se também as
lacunas nos processos assistenciais de pessoas
com deficiéncias graves e severas no contexto da
APS (JANG et al.,2000) e a falta de um trabalho
preventivo, por exemplo, de identificagao precoce de
morbidades em adultos com deficiéncias intelectuais

(BAXTER etal., 20006).

Na literatura nacional, hd estudos sobre as
contribui¢des da terapia ocupacional na assisténcia as
pessoas com deficiéncia no 4mbito da APS (ROCHA;
SOUZA, 2011). Em estudo sobre a assisténcia as
pessoas com deficiéncia na APS, Othero e Dalmaso
(2009) entrevistaram trabalhadores de um centro
de satde escola e identificaram que, para eles, os
principais focos de intervencio seriam o cuidado
corporal, a orientagdo de cuidadores e as condi¢des
de moradia. Ressaltaram também o papel do
servico de satide como um contexto instaurador de
necessidades, voltado principalmente para as questoes
clinicas, com poucas repercussées de demandas
para fomento da participacio social e acesso a
direitos. Em outro estudo, Othero (2010) identificou
demandas e necessidades de satide de pessoas com
deficiéncia, a partir da dptica dos sujeitos, ¢ revelou
que as necessidades incluem aspectos especificos da
assisténcia a satde e reabilitagio e englobam outras
dimensées, como o acesso a direitos, ao trabalho e
ao lazer, e a importincia de acoes interdisciplinares
e intersetoriais no sentido de sua garantia.

Sabe-se também que existe uma circularidade
entre necessidades de satide e processos de trabalho
(PEDUZZI; SCHRAIBER, 2009), na qual a
finalidade do trabalho ¢ o aprimoramento das
necessidades humanas, que, se atendidas, tém
o potencial de aperfeicoar a existéncia humana
no sentido de produzir sujeitos mais criativos e
autdnomos (CECILIO, 2001).

Assim, a partir das concep¢oes de demandas e
necessidades de saide apresentadas, consideram-se
insuficientes as intervencoes em satide e reabilitacio
que privilegiam o desenvolvimento ou o
restabelecimento de fungoes (motoras, cognitivas
e/ou sensoriais), pois estas podem desconsiderar
importantes fatores pessoais, familiares e do contexto
sociocultural na constitui¢do e compreensao das
necessidades das pessoas com deficiéncia e de seus

familiares e portanto também no desenvolvimento
de alternativas assistenciais.

2 Material e métodos

Este estudo se insere no campo das pesquisas
qualitativas por se tratar da compreensio e reflexio
sobre as necessidades percebidas pelas pessoas
com deficiéncia, tradicionalmente com poucas
oportunidades de se expressar sobre esses temas.

As necessidades de saide, compreendidas como
necessidades de reprodugio social, foram abordadas
a partir da compreensio do modo de vida dos
participantes, suas formas de viver, trabalhar,
consumir e relacionar-se socialmente. Para tanto,
foi utilizada a entrevista semiestruturada conduzida
por uma das autoras com experiéncia de assisténcia
junto aos participantes, o que facilitou o contato
interpessoal. A entrevista abordou a situacio de
saude, experiéncias em reabilitagdo, educacio e
trabalho, situa¢io econdmica, atividades realizadas
no cotidiano, atividades de lazer e cultura, condicio
de locomocio, oportunidades de participacgao
comunitdria e apoio social.

Os entrevistados foram escolhidos entre aqueles
que participavam de um grupo de convivéncia
estruturado apds um estudo realizado em 2005
(AOKIL; OLIVER; NICOLAU, 2011) que identificou
53 pessoas com deficiéncia (motoras, intelectuais,
visuais, auditivas e deficiéncias multiplas), moradoras
de uma das 4reas de abrangéncia de uma UBS. Entre
essas pessoas, 10 adultos com deficiéncia participaram
do grupo de convivéncia, organizado em um centro
comunitdrio a partir de mar¢o de 2006. Eram 6
mulheres e 4 homens; 5 apresentavam deficiéncia
intelectual; 3, deficiéncia fisica; e 2, deficiéncias
multiplas. Cinco pessoas que representavam o grupo
nos quesitos idade, sexo e tipo de deficiéncia foram
escolhidas e aceitaram participar do estudo.

Entre outubro de 2006 e marco de 2007, as
entrevistas foram realizadas no domicilio, com
a pessoa com deficiéncia e um familiar, que
complementava informacoes sobre aspectos da vida
dos entrevistados. Os participantes assinaram termo
de consentimento livre e esclarecido, e o estudo foi
aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa da
Secretaria Municipal da Satde de Sao Paulo ¢ da

Faculdade de Medicina da USP.

As entrevistas, gravadas em 4udio, foram
posteriormente transcritas e analisadas segundo
orientagdes de Bardin (1977) por meio de leituras
para exploragio e tratamento do material. Foram
identificadas as fungées do discurso, sendo criadas
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hipéteses, como, por exemplo, para o adulto com
deficiéncia, a questdo do trabalho seria um tema
central? Ou os entrevistados viveriam uma situagio
de isolamento social? Assim, foi possivel identificar
0s temas mais presentes, Os asSuNtos recorrentes, as
singularidades e situages sociais mais gerais, foco
das inferéncias e interpretagoes.

Para a compreensao e a discussio sobre o modo
de vida dos entrevistados, buscou-se conhecer
alguns aspectos de seu cotidiano, como: morar,
alimentar-se, trabalhar, conversar e passear, categorias
discutidas por Kujawski (1991), quando afirma
que o0 homem do século XX vivencia uma crise no
cotidiano de forma primdria e imediata, em que se
rompem as tradi¢oes historicamente construidas
e o sujeito ndo reconhece mais seu contexto e sua
comunidade e tudo lhe parece estranho e amorfo.
Para o autor, a quebra do cotidiano estd relacionada
a impossibilidade de realizar projetos individuais
de vida, por falta de apoio na infraestrutura social,
que ¢ a base da articulagdo organizada do cotidiano.
A sensagdo dos sujeitos é de estranhamento do
mundo, inseguranca e instabilidade para se pensar
no futuro. Essas categorias (morar, alimentar,
trabalhar, conversar e passear), também presentes
no discurso dos entrevistados, foram utilizadas
para a apresentagio e discussio dos resultados, a
luz de reflexdes sobre necessidades, participacio
comunitdria, acesso a direitos e construgio de
redes sociais de apoio as pessoas com deficiéncia.
Participaram do estudo:

Marisa (46 anos), mulher que apresenta deficiéncia
fisica e intelectual, sequelas de encefalopatia cronica
nio progressiva na infancia. Nunca estudou ou
trabalhou e recebe o Beneficio de Prestacao
Continuada. Vive com a irma (cuidadora) e demanda
intensa ajuda dos familiares nas atividades de
autocuidado, como alimentagio, higiene e vestudrio.
Gosta de conversar e passear.

Osmar (21 anos), que apresenta deficiéncia
intelectual, percebida no perfodo escolar, quando foi
indicada escola especial. Nunca estudou e permanece
o dia todo caminhando pelas ruas do bairro a
procura de alimentos e trabalho. Nao possui renda
e ¢é independente nas atividades de autocuidado.

Antonia (54 anos), que foi alcoolista, hd 11 anos
apresenta sequela de acidente vascular encefdlico,
resultando em hemiplegia do lado esquerdo. Reside
com a filha, com quem divide o Gnico cémodo da
casa. Apesar das sequelas motoras, ainda realiza
trabalhos informais como faxineira e cuidadora de
uma senhora idosa. Sua principal demanda é o acesso
ao Beneficio de Prestacao Continuada.

Adriano (29 anos), que apresenta distrofia
muscular progressiva. Sua experiéncia em educacio
foi breve, com dificuldades de aprendizado de leitura
e escrita. Trabalhou até os 17 anos em fébrica de
refrigeradores e atualmente recebe aposentadoria por
invalidez. Utiliza cadeira de rodas para se locomover
e necessita da ajuda da mae idosa para as tarefas do
cotidiano. Gosta de realizar atividades artisticas,
artesanais e de passear.

Rosa (45 anos), que apresenta hemiplegia em
decorréncia de encefalopatia cronica nio progressiva
na infincia e ainda sofre convulsées (epilepsia).
Concluiu o ensino médio e trabalhou como
faxineira e cuidadora em creche. Atualmente recebe
aposentadoria por invalidez. Apresenta lentidao
motora e psiquica, relacionada possivelmente ao
uso de anticonvulsivantes e antipsicéticos. Vive
sozinha em um apartamento e sua principal queixa
¢ a solidio.

3 Resultados

Os entrevistados revelaram que a necessidade
de assisténcia em satde e reabilitacio sempre foi
uma questdo importante em suas vidas. Adriano,
durante a infincia, procurou atendimento em sadde,
pois ndo aprendia a ler e escrever e, quando jovem,
peregrinou por servigos de satide em busca de um
diagndstico médico, s6 esclarecido por iniciativa da
UBS, aos 27 anos. Aguardava acompanhamento de
hidroterapia em lista de espera de servigo publico.
Antonia também nunca realizou tratamento em
reabilitagao e frequentemente procurava a UBS,
pois seus pés estavam sempre edemaciados ¢ a
hipertensao arterial, descompensada. Rosa tinha
sua rotina de cuidados restrita as consultas médicas;
nunca realizou tratamento em reabilitacio ou em
outra especialidade nao médica. Embora todos
conhecessem, necessitassem e desejassem esse tipo de
assisténcia, ndo puderam usufruir dessa possibilidade.

Outra dimensiao das necessidades estava
relacionada ao trabalho, uma das esferas mais
importantes da vida cotidiana. Com excegdo de
Marisa, que nunca realizou atividade remunerada,
o trabalho foi um tema de relevincia para os
entrevistados. Antonia foi cuidadora de idosos em
asilo; Rosa, faxineira e trabalhadora em creche,
e Adriano trabalhou em linha de montagem de
refrigeradores; para ele, porém, esse trabalho era
“muito pesado”. A manifestacio da deficiéncia,
condicdo enfrentada por esses trés entrevistados,
levou-os ao afastamento do trabalho, o que
gerou sofrimento e acentuou um sentimento de
desvalorizacio social. Nos casos de Antonia, Rosa
e Adriano, o processo de ruptura com o trabalho foi
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efetivo e a retomada da vida cotidiana ocorreu de
modo singular, segundo as habilidades remanescentes,
a aquisicdo de beneficios previdencidrios e o apoio
familiar e social, com que contaram para reestruturar
o cotidiano. J4 para Osmar, jovem com deficiéncia
intelectual que realizava pequenos servigos no
bairro, esse trabalho também era central em sua
vida, porém realizado com contradi¢oes e conflitos,
devido ao seu cardter informal e s condi¢des sociais
e cognitivas do rapaz.

Antonia tinha a necessidade urgente de acessar
o Beneficio de Prestacdo Continuada, o que vinha
sendo postergado e dificultado por mecanismos
burocrdticos, que obstaculizavam a garantia desse
direito social.

Além de possuirem a condigio da deficiéncia, os
entrevistados também compartilhavam semelhante
situagio de pobreza e restrita participagio
comunitdria. A urgéncia da sobrevivéncia didria
ficou evidente nos discursos, sendo alimento e
moradia as prioridades do cotidiano. Osmar, durante
a entrevista, reiterou o pedido por alimentos, o que
sugeria a precariedade de suas condi¢des de vida.
Adriano revelou o descontentamento com relacio
a sua moradia, inacessivel para cadeira de rodas.
A demanda por uma moradia isenta de barreiras
arquitetdnicas era uma necessidade urgente para
ele e a reforma da casa estava no rol das prioridades
de sua vida. Em outras dimensées, a questdo da
precariedade das condi¢oes de moradia também
estava presente para Antonia, que habitava um
tnico comodo e pagava aluguel, e para Osmar, que
dividia com sete irmaos os escassos recursos da casa,
ou, ainda, para Rosa, que vivia restrita ao quarto
do apartamento onde morava.

Nas entrevistas, os participantes também falaram
sobre o prazer que vivenciavam ao manter uma
conversa, porém relataram que o bate-papo, o
encontro com amigos, parentes, vizinhos e a troca
de experiéncias eram momentos raros em suas
vidas. Embora se mostrassem desejosos de manter
relacoes sociais e afetivas, o que prevalecia era o
isolamento domiciliar e a convivéncia restrita ao
ambiente familiar.

Osmar verbalizou “sempre andar sozinho” e “ndio
possuir amigos”. Como disse sua mae, “[...] 2 Cohab
[bairro em que mora] inteirinha conhece ele! Vocé
pode perguntar pra qualquer um quem é o Osmar.”
Assim, Osmar vive uma contradi¢io: “o pessoal aqui
adora ele”, porém ele estd sempre sozinho. O lugar
social reservado para alguns deficientes intelectuais
¢ marcado pela protecio, exploragio de sua forca
de trabalho, infantilizagao e percepgao equivocada
de que ndo sio capazes de realizar trocas sociais e
afetivas.

J4 Rosa, ao refletir sobre as razées de seu
isolamento, focou-se em suas proprias incapacidades
e caracteristicas (caminhar com dificuldades e
fumar), porém pouco questionou as condigoes sociais
e ambientais que a distanciavam dos familiares e
que poderiam auxilid-la no enfrentamento desses
impedimentos. Para ela, o isolamento era uma
questdo crucial em sua vida: “[...] quem pensa que
¢ 0 cigarro que me mata, nio é! E a prisio da casa”
Assim, denunciou a solid4o e o écio como situagoes
que a fazem sofrer.

Nesse cendrio, sdo escassas as situagdes de lazer e
passeios, que, embora desejadas pelos entrevistados,
si0 momentos raros em suas vidas. As oportunidades
de sair de casa e os passeios comunitdrios realizados
foram recordados como momentos de prazer,
satisfacdo, aprendizado e intensificagao das relacoes
sociais. Antonia comentou com alegria que pode
passear, pois “de repente, eles me deram a passagem”,
como uma situagdo de privilégio. Lembrou-se de
que comeu bastante, indicando a importincia da
alimenta¢do quando se vive a condi¢do de escassez de
comida. Marisa contou com empolgagio as atividades
que realizava na UBS e na comunidade: durante a
semana, participava de dois grupos de convivéncia
e, mensalmente, frequentava reunioes do Conselho
Municipal da Pessoa com Deficiéncia de Sao Paulo.
Adriano, por sua vez, teve oportunidade de visitar
o Zoolégico e conhecer o Parque do Ibirapuera.
Verbalizou que desejava conversar, passear e namorar,
e ressaltou, positivamente, as oportunidades de
lazer e compromissos sociais dos quais participou,
mostrando-se motivado a projetar e demandar mais
oportunidades; desejava conhecer novos lugares,
nio se contentando mais em somente observa-los
através da televisao. Também identificou a falta de
transporte adequado e de apoio social para se deslocar,
como as principais questdes que o impediam de
circular pelo bairro e pela cidade. E a mie, idosa, a
responsével pelo cuidado e locomocio do filho, o
que reduz sua possibilidade de participacio e fruigao
das oportunidades.

Assim, a dependéncia de um familiar para a
manutengio da prépria vida apareceu com destaque
e as cuidadoras (filhas, irmis, maes) de pessoas com
deficiéncias graves também demandaram atencéo,
escuta e busca de alternativas de intervencio, a fim
de amenizar a condi¢io de sofrimento de quem prové
apoio e cuidados didrios e permanentes.

4 Discussao

As necessidades no campo da satide e reabilitagao
sempre estiveram presentes para as pessoas
entrevistadas, possibilidades de nao agravamento
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das condi¢des de incapacidade, necessidades legitimas,
muitas vezes negadas, especialmente pela dificuldade
de acesso a servicos.

Sobre o tema, Castro et al. (2011) discutem os
problemas enfrentados pelas pessoas com deficiéncia
para a acessibilidade aos servicos de satide (demora
de atendimento, falta de rampas, elevadores, cadeiras
de rodas, profissionais qualificados), o que impede a
equidade, preceito do SUS. Othero (2010) também
enfatizou a localizagio geogréfica dos servigos (quase
sempre situados nas dreas centrais da cidade), sua
baixa capacidade de realizar atendimentos, bem como
as péssimas condigoes urbanas de acessibilidade.

As experiéncias de assisténcia em sadde relatadas
auxiliam a reflexdo sobre as respostas dos servicos
de satide e reabilitacio as demandas dos sujeitos,
respostas tardias e incompletas, muitas vezes focadas
no atendimento médico clinico, que apaziguam
apenas parcialmente as caréncias das pessoas com
deficiéncias e de suas familias. Pela atual organizagio
dos servigos, essas sao as respostas possiveis de serem
geradas, o que novamente nos faz pensar em contextos
instauradores de necessidades (SCHRAIBER;
MENDES-GONCALVES, 1996), como é o caso

dos servigos tradicionais de reabilitaco.

Assim, entende-se que as pessoas com deficiéncia
entrevistadas, caracterizadas pela cronicidade da
condi¢do da deficiéncia e incapacidade, nao tém a
garantia de acesso 4 tecnologia para manutengio
e prolongamento da vida com qualidade, um dos
aspectos fundamentais levantados por Cecilio (2001)
em suas reflexées sobre necessidades de satde.

Por outro lado, o tema trabalho, essencial para
a reproducio social, tem grande relevincia na
vida dos entrevistados, que, ao narrarem suas
atividades profissionais, relataram as contradigoes
presentes nesse campo. Suas experiéncias dizem
respeito as oportunidades de inclusio no trabalho,
colocadas pela atual conjuntura econdémica, social
e politica, em que o ambiente de trabalho tem sido
extremamente precdrio, induz a competitividade
entre os trabalhadores produzindo poucas relagoes
de solidariedade e invade todos os espacos da vida do
sujeito, o que inclusive pode modificar a formagio

do cardter (SENNET, 2008).

Nesse sentido, como discutiu Castel (1994),
os entrevistados, ao vivenciarem a condi¢io do
desemprego ou da precariedade do trabalho,
apresentam uma posi¢ao de intensa vulnerabilidade
caracterizada pela pobreza, pela falta do trabalho e
também pela limitacio das relagoes sociofamiliares,
parte de um processo de desfiliagio social. Embora o
trabalho tenha sido abordado como possibilidade de

participacdo social e de sobrevivéncia, as experiéncias
dos entrevistados também o indicavam como fonte
de sofrimento, alienagao e adoecimento.

Alimentagio, moradia e locomogao estio entre
as necessidades relacionadas as condicoes de vida e 2
possibilidade de viver com autonomia. A necessidade
de ter boas condi¢ées de vida (CECILIO, 2001) ¢
parte do reconhecimento de que o lugar que o sujeito
ocupa no processo produtivo auxilia a compreensio
dos modos de adoecer e viver, e que a vida pode
se tornar fragil e invidvel, apontando um abismo
entre as experiéncias cotidianas desses sujeitos € o
exercicio da cidadania.

A aquisi¢io de alimento e o pagamento de
aluguel sao prioridades para a sobrevivéncia dos
entrevistados, que vivem em condi¢oes semelhantes
as dos demais moradores de bairros periféricos da
cidade. Porém as condicées de vida, o acesso a bens
materiais e servigos é mais restrito dada a situacio
da deficiéncia e sua estreita relagao com a pobreza
(SOUZA; CARNEIRO, 2009). H4 dificuldade de
geracio de renda, pois a dependéncia das pessoas com
deficiéncia pode acarretar, também, no impedimento
do cuidador de realizar uma atividade profissional.

Por outro lado, ¢ no 4mbito do passear que,
para Kujawski (1991), se dd a possibilidade de estar
efetivamente na cidade, apropriar-se dela. Os espagos
passam a ter um valor e um significado singular,
dao contorno e identidade ao sujeito. Para esse
autor, a possibilidade de conversar ¢ considerada
a ocupacdo mais deleitosa e fecunda do cotidiano,
permitindo o reconhecimento das pessoas entre si,
a troca de experiéncias, o conhecimento de outras
perspectivas e realidades, além de promover sujeitos
mais criativos e livres.

Embora passear e conversar fossem atividades
desejadas pelos entrevistados, o que prevaleceu foi
a condicdo de isolamento social, em que sio raras as
oportunidades de participagdo comunitdria.

Quais situagoes corroboraram para a manutengio
desse isolamento? Segundo os entrevistados e seus
familiares, os obstdculos presentes na vida dessas
pessoas, a intolerdncia a diferenca, a valorizagao do
individual em detrimento do coletivo, as diferentes
formas de estruturacio familiar contemporinea,
a falta de acessibilidade e transporte adequado
para pessoas com deficiéncia, a fragilidade das
relacoes de solidariedade e a prépria condicio de
confinamento produzem sujeitos fragilizados e com
muita dificuldade para estar no convivio social.

O estudo, ao ter considerado o ambiente
familiar e comunitdrio, também revelou demandas
e necessidades de apoio aos familiares, pelas restritas
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oportunidades de receberem auxilio de vizinhos,
amigos e servicos. Os cuidadores eram todos do sexo
feminino, sendo premente a necessidade de fortalecer
e ampliar essa rede e de realizar intervengdes que
amenizassem o sofrimento fisico e psiquico dos
envolvidos no cuidado i pessoa com deficiéncia.
Outros estudos também indicaram a importincia
desse tema (AZEVEDQO; SANTOS, 2006; BOCCHI;
ANGELO, 2008) ao discutirem as experiéncias de
cuidadores de pessoas que passaram por processos
de reabilitagdo e enfatizam a importincia do
apoio social. Em ambos os estudos, discute-se a
condigio de sofrimento do cuidador e as estratégias
possiveis para transformar tal situacio a partir de
maior investimento econémico familiar (exemplo:
contrata¢io de um cuidador formal), da existéncia
de suporte tecnoinstitucional e do aumento da
rede de apoio.

Os entrevistados que possufam uma rede de apoio
mais ativa com familiares e pessoas da comunidade
sentiam-se mais amparados, o que pode significar
que a existéncia de uma rede de apoio social intensa
e efetiva atue positivamente na satde dos sujeitos, ¢
que situagbes como a existéncia de doengas cronicas
e deficiéncias podem gerar a retracio dessas redes

(SLUZKI, 1997).

A necessidade de criacao de vinculos (a)efetivos
entre usudrio e uma equipe e/ou profissional bem
como a necessidade de cada pessoa ter graus crescentes
de autonomia no seu modo de levar a vida (CECILIO,
2001) foram questoes presentes nos depoimentos. O
estudo promoveu a escuta de pessoas com poucas
oportunidades de realizar escolhas e participagao.
A UBS tem feito parte da rede de apoio social dos
entrevistados pelas estratégias de escuta e intervencio
criadas a partir das necessidades colocadas por essa
populagio.

O estudo possibilitou considerar que necessidades
de satde sio também necessidades de presenga do
Estado, para garantia de servigos que promovam
o bem-estar social e a regulagdo entre capital e
trabalho, reduzindo as diferencas sociais e o acesso
aos direitos de cidadania (CAMPOS; MISHIMA,
2005). A seguridade social, com atuagio minima
em nosso pafs, tem estado presente na vida cotidiana
das pessoas com deficiéncia por meio da concessio
de aposentadorias e beneficios, como passe livre de
oOnibus, transporte municipal adaptado, concessio
de equipamentos (cadeiras de rodas, entre outros),
além da insuficiente assisténcia a satde e reabilitacio.
Para o enfrentamento da condi¢io apresentada, ¢
fundamental a presenca mais efetiva do Estado no
Ambito de uma seguridade social articulada com

possibilidades de apoiar as pessoas com deficiéncia
e suas familias.

Para um dos entrevistados, a necessidade de
participagio politica (CAMPOS; MISHIMA, 2005)
se efetivava através da participagio em um conselho
de defesa de direitos das pessoas com deficiéncia,
o0 que tem contribuido para o seu reconhecimento
enquanto sujeito de direitos e, coletivamente, para
dar visibilidade as questdes vivenciadas por essa
populacio.

5 Consideragdes finais

Estudos sobre as necessidades das pessoas com
deficiéncia tém sido fundamentais para reflexao,
proposigio, discussio e avaliacio de estratégias
alternativas de atencio entre profissionais de satide
e reabilitacio.

Os entrevistados participantes desta pesquisa
desejavam passear e conversar, ter uma moradia
digna e aconchegante, alimento, trabalho, beneficio
previdencidrio, locomover-se e realizar tratamento
em reabilitacio, necessidades relacionadas a garantia
de direitos sociais, de condicdo de vida digna e com
maior grau de autonomia.

A complexidade das necessidades apresentadas
pelos entrevistados exige a implementagio de politicas
publicas para produgio de intervengoes que ampliem
as redes de apoio social, o acesso as informagées e a
articulagio de ag6es intersetoriais para minimizagao
de processos de exclusio e de desfiliagao social.
Os servicos de sadde, principalmente aqueles de
aten¢io primdria, tém desafios e responsabilidades
na promogio da escuta e acolhimento das demandas
e necessidades dessa populagao para a criagao
de alternativas assistenciais em que a promogio
da participagdo comunitdria e o acesso a direitos
fundamentais sejam também ferramentas para o
trabalho assistencial.
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