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RESUMO: Trata-se de diagnostico situacional da condicao de vida de pessoas com deficiéncia, desenvolvido por parceria entre uma unidade de satde e uma
universidade, que subsidiou a criacdo de alternativas assistenciais em reabilitacdo no contexto comunitario. A partir de dados de agentes comunitarios de saude,
foram identificadas 53 pessoas com deficiéncias fisica, intelectual e sensorial. Dessas, 48 foram entrevistadas (9 criangas, 27 adultos e 12 idosos) e convidadas
a referir sobre: idade, tipo de deficiéncia, condicoes de saude, reabilitacéo, escolaridade, trabalho, renda, lazer, participag¢do comunitaria e rede social. Preva-
leceram os adultos (27 sujeitos) entre 18 e 60 anos, com deficiéncias fisicas e intelectuais. A maioria de mulheres remete a reflexdo sobre a condicio feminina
e suas menores oportunidades de participacao social. Entre as criangas, destacaram-se aquelas com sequelas de encefalopatia crénica. Criangas e adolescentes
estavam inseridos no ensino regular, porém com problemas no aproveitamento escolar. Os adultos apresentaram baixo grau de escolaridade e experiéncias de
trabalho que exigem pouca qualificagcdo. Das familias entrevistadas, 32 dependem de aposentadorias e beneficios assistenciais € muitas estdo em situacdo de
pobreza. Observou-se a fragilidade da rede de apoio social, reduzida a familia nuclear, e o isolamento domiciliar ¢ um dado importante. Percebeu-se dificuldade
de acesso a servicos de satde e reabilitacdo. O diagndstico apoiou a implementacdo de estratégias de intervencdo, como: atendimentos domiciliares, grupos de
convivéncia, atividades para promocéo do acesso a direitos e para integracao as atividades culturais. Conhecer o perfil dessa populagdo é um dos pressupostos
do trabalho territorial em reabilitacdo e da implementacéo de politicas publicas.

PALAVRAS-CHAVE: Pessoas com Deficiéncia. Reabilitacdo. Participacdo Comunitaria.

ABSTRACT: This is situational diagnosis on the conditions of life of disabled people, developed in partnership by a unit of health and the university, which has
subsidized the creation of welfare alternatives in rehabilitation in a communitarian context. From data of communitarian agents of health, 53 people with
physical, intellectual and sensorialdeficiencies have been identified. From these, 48 have been interviewed (9 children, 27 adults and 12 old women) and invited
to speak on: age, type of deficiency, conditions of health, rehabilitation, schooling, work, rent, leisure, communitarian participation and social network. The
adults (27 subjects) from 18 to 60 years have prevailed, with physical and intellectual deficiencies. Most women reflected on the feminine condition and their
having less opportunities of social participation. Among children, those with sequels of chronic encephalopathy are outstanding. Children and adolescents
were inserted in regular education, but with problems in school. The adults presented a low degree of schooling and experiences of work that demand little
qualification. From the families interviewed, 32 depend on retirement and welfare benefits, and many are in poverty situation. There is fragility of the network
of social support, reduced to the nuclear family, and the isolation to domicile is an important data. There are difficulties of access to services of health and
rehabilitation. The diagnosis has supported the implementation of strategies of intervention such as homecare, groups of coexistence, activities for promo-
tion of the access to rights and for integration to cultural activities. To know the profile that population is one of the suppositions of the territorial work in
rehabilitation and the implementation of public policies.

KEYWORDS: Disabled Persons. Rehabilitation. Community Participation.

RESUMEN: Estamos delante de un diagnostico situacional de la condicion de vida de personas con discapacidad, desarrollado en sociedad entre unidad de
salud y universidad, que ha subsidiado la creacion de alternativas asistenciales en rehabilitacion en contexto comunitario. Desde datos de agentes comunitarios
de salud, han sido identificadas 53 personas con deficiencias fisica, intelectual y sensorial. De estas, 48 han sido entrevistadas (9 nifios, 27 adultos y 12 viejos)
y invitadas a hablar sobre: edad, tipo de deficiencia, condiciones de salud, rehabilitacién, escolaridad, trabajo, renta, ocio, participacion comunitaria y red
social. Han prevalecido los adultos (27 sujetos) entre 18 y 60 afios, con deficiencias fisicas e intelectuales. La mayoria de mujeres remite a la reflexion sobre
la condicion femenina y sus menores oportunidades de participacion social. Entre los nifios, han se destacado aquellas con secuelas de encefalopatia cronica.
Nifios y adolescentes estaban insertados en la educacion regular, pero con problemas en el aprovechamiento escolar. Los adultos han presentado bajo grado
de escolaridad y experiencias de trabajo que exigen poca calificacion. De las familias entrevistadas, 32 dependen de retiros y beneficios asistenciales, y muchas
estan en situacion de pobreza. Observése fragilidad de la red de apoyo social, reducida a la familia nuclear, y el aislamiento domiciliar es un dato importante.
Percibiose dificultad de acceso a servicios de salud y rehabilitacion. El diagnéstico ha apoyado la implementacion de estrategias de intervenciéon como: asistencia
domiciliar, grupos de convivencia, actividades para promocion del acceso a derechos y para la integracion a las actividades culturales. Conocer el perfil de esa
poblacion es una de las suposiciones del trabajo territorial en rehabilitacion y de la implementacion de politicas publicas.
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Introducao

Intervir sobre a condigao de vi-
da de pessoas com deficiéncia e seus
familiares que moram em regioes
periféricas na cidade de Sao Paulo
tem sido um dos focos do trabalho
desenvolvido pelo Laboratoério de
Reabilitacio com Enfase no Terri-
tério do curso de Terapia Ocupacio-
nal da Universidade de Sao Paulo.
Pretende-se produzir agoes que
facam sentido para essa populacao
e que provoquem transformacgoes
em circuitos ja consolidados, nos
quais a pessoa com deficiéncia es-
t4, muitas vezes, apartada de seus
direitos. Para tanto, é necessario
se ter como base a diversidade das
condigoes de vida das pessoas com
deficiéncia.

Entende-se que a identificacdao
e caracterizacao de pessoas com
deficiéncia é uma importante fer-
ramenta de gestao para o desenvol-
vimento de alternativas assistenciais
em reabilitagao no contexto co-
munitario, sobretudo, na atengao
primdria em saude, e, nesse caso,
ferramenta também articulada ao
ensino e a pesquisa universitaria.

O presente trabalho apresenta
parte da experiéncia de implanta-
¢ao de um projeto de reabilitacao
na comunidade, realizado em um
bairro periférico da zona oeste da
cidade de Sao Paulo, onde, desde
2001, sao realizadas atividades no
ambito da pesquisa, ensino e assis-
téncia. O projeto é desenvolvido
por meio de parceria entre uma
Unidade Basica de Satide (UBS)
com Estratégia de Satide da Familia
e o Curso de Terapia Ocupacional
da USP, na regido oeste do munici-
pio de Sao Paulo.

O diagnostico situacional
como instrumento e
estratégia de gestao

O diagnoéstico situacional das
pessoas com deficiéncias foi utili-

170

zado como um instrumento para
auxiliar a compreensao da com-
plexidade de suas condicoes de
vida em um determinado con-
texto sociocultural. Esse diagnos-
tico levantou dados sobre o perfil
sociodemografico e necessidades
de satide dessa populacao, com o
objetivo de contribuir para o de-
lineamento e implementagao de
atividades assistenciais na unidade
de saude.

O estudo se desenvolveu em
um bairro da drea de abrangéncia
da referida UBS, localizado a 2,5
km da sede do servigo de satide e
que tinha cerca de 6 000 habitan-
tes. Essa UBS contava com 6 Equi-
pes de Satide da Familia (ESF), cada
uma delas composta por um mé-
dico generalista, uma enfermeira,
duas auxiliares de enfermagem e
seis agentes comunitarios de satde,
e tinha sob sua responsabilidade
uma populacao de cerca de 18 000
habitantes. Essas ESF também con-
tavam com a referéncia de uma
equipe multiprofissional composta
por assistente social, dentistas, psi-
cblogo e terapeuta ocupacional.

Para identificar e caracterizar as
pessoas com deficiéncia participan-
tes do diagnostico situacional, foi
utilizada a estratégia da estimativa
rapida participativa', organizada
em trés etapas: planejamento (coleta
de dados sobre o perfil demografi-
co, preparacao dos questionarios,
escolha dos informantes-chave,
treinamento dos pesquisadores e
modo de exploracao do campo), re-
conhecimento do territdrio e trabalho
de campo (observacao do territério
e realizagao das entrevistas). A
andlise dos dados foi realizada pela
descrigao dos aspectos sociodemo-
graficos e pela criacdo de categorias
analiticas empiricas para os dados
qualitativos, a fim de se obter uma
representacao do contetdo apre-
sentado nas entrevistas.

O trabalho de identificacao e
caracterizagao das pessoas com de-

ficiéncia desse bairro foi efetuado
entre agosto e dezembro de 2005.
Teve inicio com um levantamen-
to realizado junto aos 12 Agentes
Comunitarios de Sadde (ACS), que
indicaram pessoas com deficiéncia
fisica, intelectual, visual e auditiva
moradoras das microareas de sua
atuacao. Nesse sentido, nao se op-
tou por um inquérito em todos os
domicilios, considerando as dificul-
dades logisticas do servico.

Inicialmente, os ACS indicaram
pessoas com lesoes de mais facil
identificagdo, como a paraplegia
(ressaltada pelo uso de cadeiras
de rodas) e a Sindrome de Down.
Pessoas com sequelas de acidente
vascular encefélico (AVE) e demén-
cias foram sendo incorporadas ao
cadastro a partir de melhor esclare-
cimento aos ACS por parte da equi-
pe propositora do levantamento.
No caso de duvidas, a equipe com-
posta por terapeuta ocupacional e
estudantes de Terapia Ocupacional
realizou visitas domiciliares para
compreender a problemaética indi-
cada pelo ACS. Lideres comunita-
rios e moradores do bairro também
auxiliaram na indicacao de pessoas
com deficiéncia.

Tal levantamento revelou a
existéncia de 53 pessoas com de-
ficiéncias e transtornos psiquicos
vivendo no referido bairro. Em um
segundo momento, essas pessoas
e/ou familias foram entrevistadas
no domicilio, a partir de entrevistas
semiestruturadas que levantaram
informagdes sobre idade, tipo de
deficiéncia, condicoes de satde,
experiéncias em reabilitacao, es-
colaridade, trabalho, renda, lazer,
utilizagao do tempo livre e rede so-
cial de suporte.

Resultados e discussao

Idade, sexo e tipo de deficiéncia

Do total de 53 pessoas com de-
ficiéncias identificadas, 48 foram
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entrevistadas, sendo 9 criangas e
adolescentes (3 a 17 anos), 27 adul-
tos (18 a 59 anos) e 12 idosos (a
partir de 60 anos de idade), confor-
me apresentado no Grafico 1.

Na Tabela 1, se observou que,
entre a populagao infantil e juvenil
(até 17 anos), havia quatro casos de
encefalopatia cronica nao progres-
siva da infancia, sendo duas delas
com idade inferior a 5 anos, o que
indicava a relevancia da discussao
acerca das condi¢oes de atengao
materno infantil da regiao, bem
como dos servi¢os de acompanha-
mento de bebés com atraso no de-
senvolvimento global.

Na populagao adulta (18 a 59
anos), a deficiéncia fisica e a defi-
ciéncia intelectual foram as duas
categorias mais expressivas. Nos
casos de deficiéncia fisica, foram
identificados sujeitos com seque-
las causadas por alteragdes muscu-
loesqueléticas, lesdao medular (por
exposicao a violéncia) e distrofia
muscular progressiva. Foram iden-
tificadas 5 pessoas com sequelas de

AVE, sendo 4 delas mulheres. Nos
casos de adultos com sequelas de
encefalopatia cronica nao progres-
siva (4 casos, sendo 3 mulheres),
todos apresentaram deficiéncias
muiltiplas (deficiéncia fisica asso-
ciada a intelectual), com alto grau
de dependéncia para realizacao de
atividades da vida cotidiana.

Entre osidosos, 3 tiveram AVE,
2 apresentavam deficiéncia vi-
sual e 2 apresentavam deficiéncia
auditiva. Essas deficiéncias foram
adquiridas durante o processo de
envelhecimento, sendo resultantes
de complicacoes de enfermidades
como a diabetes e a hipertensao
arterial.

As mulheres foram a maioria
entre os adultos com deficiéncia e
entre a populacao idosa. Aquelas
com idade acima de 70 anos su-
peraram o total de idosos do sexo
masculino. Dados da UBS, basea-
dosno SIAB?2005, indicavam que,
das 6000 pessoas cadastradas no
bairro, existiam 119 homens e 234
mulheres na faixa etdria acima dos

60 anos, confirmando a situagao de
maior longevidade feminina, o que
também se verificou na populacao
com deficiéncia.

Entre as mulheres com defi-
ciéncia que participaram desse
levantamento, constatou-se a pre-
senca de deficiéncia intelectual, de-
ficiéncias multiplas e sequelas de
AVE, o que remete a necessidade
de se realizar uma reflexao acerca
da condigao feminina e da situagao
de desvantagem social, relacionada
apresenca de incapacidades moto-
ras e cognitivas e possiveis meno-
res oportunidades de participacao
social.

Nos casos de mulheres com se-
quela de AVE, quatro delas tinham
entre 50 e 64 anos de idade. Estu-
dos realizados na América Latina e
no Caribe’ relacionaram a existén-
cia de enfermidades cronicas com
o grau de limitagao funcional de
idosos, indicando que o AVE, idade
avancada, sexo feminino e déficit
cognitivo foram, entre outros fato-
res, 0s que mais contribuiram para

Grafico 1. Pessoas com deficiéncia moradoras do bairro, segundo idade e sexo, 2005
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Tabela 1. Pessoas com deficiéncia segundo faixa etaria e tipo de deficiéncia, 2006

Faixa etaria Tipo de deficiéncia Descricao Quantidade

Encefalopatia crénica nao progressiva — 04
Osteogénese imperfeita
Deficiéncia fisica Sequela de 02
Mieolomeningocele

3a17anos Deficiéncia intelectual — 01
Disturbios da fala — 01
Déficit de aprendizagem — 01

— — 09 (subtotal)
Lesdes musculoesqueléticas 03
Deficiéncia fisica Lesdo medular 02
Distrofia muscular 03
Deficiéncia intelectual — 05
18259 anos Acidente vascular encefélico 05
Encefalopatia cronica ndo progressiva — 04
Sofrimento psiquico — 03
Deficiéncia visual — 01
Deficiéncia auditiva — 01

— — 27 (subtotal)
Acidente vascular encefélico — 03
Deficiéncia visual — 02
Deficiéncia auditiva — 02
Deficiéncia fisica — 01
Acima de 60 anos Encefalopatia cronica ndo progressiva — 01
Sofrimento psiquico — 01
Parkinson — 01
Deméncia — 01

— — 12 (subtotal)

— — 48 (total)

a falta de independéncia para reali-
zar atividades do cotidiano. Mulhe-
res idosas com incapacidades leves
também eram predominantes no
municipio de Sdo Paulo e poderiam
se beneficiar de agcoes dos servigos
de atencdo basica®.

Nesse levantamento, consi-
derando a populacao moradora
do bairro de 6 000 habitantes, 53
pessoas com deficiéncia represen-
tariam 0,89%. Essa porcentagem
poderia ser maior, caso o diag-
néstico tivesse sido realizado por
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inquérito domiciliar na totalidade
das moradias.

Saude e reabilitacao

Do total dos 48 entrevistados,
44 referiram ser totalmente de-
pendentes dos servicos ptblicos de
saude, sendo que os demais utili-
zavam servigos privados e também
recorriam aos servigos publicos
quando esses eram mais acessiveis
(mais perto de casa e com menor
burocracia para o atendimento).

Como porta de entrada do siste-
ma de satide, a Unidade Basica foi o
equipamento mais acessado entre
adultos e idosos. Nenhuma crianca
ou adolescente referiu ter utilizado
a Unidade Bésica de Satide no mo-
mento da coleta e eram usudrios
de servigos especializados de diag-
nostico e reabilitagao. Nesse caso, o
Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina — USP foi o servico de
sauide mais acessado, uma referén-
cia para a populacao da regiao. O
levantamento do motivo da pro-
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cura dessa instituicao revelou a
necessidade de acompanhamento
para diagndstico, seguimento espe-
cializado e tratamentos especificos,
o0 que justificou o0 acesso a um hos-
pital de nivel terciério.

Quanto ao atendimento em
reabilitacao, das 9 criancgas e ado-
lescentes entrevistados, 6 realiza-
vam ou realizaram previamente
algum tipo de tratamento, sendo
citadas intervencoes em fisiotera-
pia, fonoaudiologia, terapia ocupa-
cional e psicologia. Entre adultos e
idosos (39 no total), 23 entrevista-
dos nunca realizaram tratamento
em reabilitacdo, ou o fizeram por
pouco tempo. Desses, 9 sujeitos
apresentavam deficiéncias fisicas e
6, sequelas de AVE, caracterizadas,
na grande maioria, por hemiple-
gia. Entre esses, 3 relataram nao
ter recebido orientagdes nem en-
caminhamentos para servicos de
reabilitacdo, no momento da alta
hospitalar, apés o AVE, e sentiram-
se inseguros e desassistidos no re-
torno ao domicilio.

Essa constatacao veio a confir-
mar o que os autores discutiram
sobre a falta de atendimento em
reabilitacao para pacientes com
sequelas de AVE>¢, muitas vezes
restrito a consultas médicas e tra-
tamento medicamentoso’, bem
como sobre a falta de orientacao
ao cuidador®.

Quanto aos idosos, que apre-
sentavam incapacidade para ouvir e
enxergar, todos receberam, apenas,
tratamento clinico especifico, sem
investimento em agoes de reabili-

tacdo, que promovessem melho-
rias no desempenho de atividades,
como locomog¢ao, comunicagao
alternativa e outras, relacionadas
ao cotidiano.

Entre os servigos de reabilitacao
mais frequentados, prevaleceram as
institui¢oes, como centros de reabi-
litacdo para pessoas com deficiéncia
fisica e mental. Entrevistados com
deficiéncia motora relataram, basi-
camente, a frequéncia em servicos
de fisioterapia, o que ocorreu tam-
bém com 2 sujeitos com sequelas
de AVE, que receberam atendi-
mento fisioterapico mais sistema-
tico por meio de convénio médico.

Esse tipo de encaminhamento
revela uma tendéncia biomédica no
tratamento das incapacidades. Es-
ses servicos de fisioterapia, em sua
grande maioria, sao desarticulados
do contexto sociocultural dos sujei-
tos, com propostas dirigidas, exclu-
sivamente, a melhoria da condicao
fisica do usuario. Quando os usua-
rios recebem alta desses servicos ou
sao desligados, por falta de condi-
¢oes de prosseguir o tratamento,
retornam para seus domicilios sem
perspectivas de insercao em ativida-
des comunitarias e vivem a situagao
do isolamento domiciliar.

Igual condicao pdde ser obser-
vada entre os adultos com deficién-
cia intelectual que frequentavam ou
frequentaram instituicoes especia-
lizadas. Alguns tinham a participa-
¢ao comunitdria restrita ao servigo,
ja outros, quando desligados, per-
maneciam em suas casas sem par-
ticipar de atividades.

Tabela 2. Atendimento em reabilitacdo, 2006

Educacao

Todas as 6 criancas e adoles-
centes em idade escolar estavam
inseridas na educacao infantil e no
ensino fundamental regulares. Po-
rém, segundo relato de familiares,
5 delas apresentavam baixo apro-
veitamento dos contetdos peda-
gogicos e situagao de desigualdade
idade/série. Importante ressaltar
a presenca de barreiras arquiteto-
nicas nas escolas do bairro, o que
dificultava a circulagao de alunos
com deficiéncias fisicas.

Embora essas criangas e adoles-
centes estivessem participando do
Programa de Educagao Inclusiva’®,
pautado pelos principios de uni-
versalizacdo do acesso a educagao
e respeito a diversidade, o que se
observou foi a existéncia de aten-
dimento universal precario'®, que
tornava a educacao de todos des-
qualificada e distante da proposta
de educacao de qualidade para to-
das as criangas e jovens.

As criangas e adolescentes eram
acompanhados por profissionais
da educacao especial nas Salas de
Apoio a Inclusdo (SAAI) para de-
ficientes intelectuais e deficientes
fisicos da Secretaria de Educacao do
Municipio de Sdo Paulo, onde reali-
zavam atividades complementares.
Nesse aspecto, o bairro foi contem-
plado com a existéncia desses dois
servicos especializados de apoio a
inclusdo escolar, que também eram
referéncia para os demais bairros
da regiao.

Entre os 27 adultos entrevista-
dos, 18 tinham formagao educacio-

. o Realizou algum tipo de Nunca realizou ou o fez
Faixa etaria . ~ e~ Total
intervencao em reabilitacao por pouco tempo
Crlangasle adolescentes 06 03 09
(até 17 anos)

Adultos (18 a 59 anos de idade) 12 15 27
Idosos (acima de 60 anos) 04 08 12
Total 22 26 48
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nal inferior ao ensino fundamental,
conforme Tabela 3. Os cinco sujei-
tos, que nunca estudaram apresen-
tavam deficiéncia intelectual, assim
como os 4 que frequentavam ou
frequentaram escola especial.

Os adultos com deficiéncia des-
se levantamento, em sua infancia
ou adolescéncia, nao vivenciaram
o momento atual da discussao e
implementacao de politicas de in-
clusao escolar. Quanto a criangas e
adolescentes, os recursos existentes
limitavam-se as escolas e classes es-
peciais tradicionais, o que, no mo-
mento do levantamento, ja havia
se modificado pelo movimento da
inclusao em ensino regular desen-
volvido no pais desde a década de
1990". Na populacao de idosos com
deficiéncia, dos 12 entrevistados,
10 tinham escolaridade inferior ao
ensino fundamental.

Uma alternativa para os adultos
com deficiéncia que nao tiveram a
oportunidade de estudar no passa-
do sao os cursos de alfabetizagao de
adultos, que, no censo de 20002,
aparecem como recurso procurado
por pessoas com deficiéncia e pes-
soas com incapacidades. No bairro
em questao, existia um projeto de
alfabetizacdo de jovens e adultos,
realizado no centro comunitario
local e com objetivo de combater o
analfabetismo por meio de ensino
adaptado as condicoes dos alunos.
A partir desse diagnostico, esse re-
curso foi utilizado por 3 homens
com deficiéncia intelectual, que
desejavam estudar.

Trabalho

Entre os 27 adultos com defi-
ciéncia, apenas um estava inserido
no mercado de trabalho formal,
sendo essa a pessoa com 0 maior
grau de escolaridade do grupo, o
que pode ser facilitado pelo fato de
ter ensino universitario concluido.
A situacao de trabalho dos adultos
é apresentada na Tabela 4.
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Tabela 3. Adultos com

deficiéncia segundo grau de

escolaridade, 2006

Grau de escolaridade

N. de pessoas

Fundamental incompleto (até a quarta série) 08
Fundamental incompleto (até a sétima série) 01
Fundamental completo 02

Ensino Médio 06

Ensino superior 01

Frequentou escola especial 02
Frequenta escola especial 02

Nunca frequentou escola 05

Total 27

Tabela 4. Adultos com deficiéncia segundo tipo de trabalho e
ocupacoes, 2006

Tipo de trabalho

N. de

pessoas Ocupacoes

Nunca trabalhou

05 —

Ja trabalhou, mas neste momento
nao realiza atividade produtiva

Empregada doméstica, ajudante
15 geral e de cozinha, agricultor,
servente de obras, entre outras

Vendedor, servente de obras,

Trabalho no mercado informal 05 cuidador de idoso
Trabalho no mercado formal 01 Auxiliar administrativo
Trabalho em oficina protegida 01 Trabalhador em linha de

produgao
Total 27 —

O tipo de ocupagao que os par-
ticipantes realizavam exigia pouca
qualificacao profissional e eram
compativeis com a sua baixa esco-
laridade. As atividades profissionais
também envolviam baixa remune-
ragao e exigiam forca fisica.

Observou-se que a conclusao
do ensino fundamental e médio
por alguns entrevistados nao lhes
assegurou insercao no mercado de
trabalho. Problemas como a falta
de qualificacao profissional, a ine-
xisténcia de transporte adaptado
para acessar os locais de trabalho,
a presenca de barreiras arquiteto-
nicas em toda a cidade e a diivida
entre optar por trabalho formal ou
beneficios da Assisténcia Social tor-

navam a experiéncia do trabalho
distante das possibilidades reais das
pessoas com deficiéncia, mesmo
com a existéncia da lei de cotas"’.
Importante ressaltar que pes-
soas com deficiéncia moradoras de
regioes empobrecidas apresentaram
os mesmos problemas enfrentados
pela comunidade em geral, porém
em algumas situagdes a experién-
cia de privacao e nao participacao
ocorria de modo mais intenso'.
Os dados sobre a renda das fa-
milias, apresentados na Tabela 5,
demonstram a situagao econoémica
das pessoas com deficiéncia.
Grande parte das familias en-
trevistadas dependia de aposen-
tadorias, de auxilio doenca e do
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Tabela 5. Fonte de renda das familias de pessoas com deficiéncia, 2006

Principal fonte de renda da familia N. de familias
Aposentadoria/Auxilio Doenca 16
Beneficio de Prestagdao Continuada (BCP) 08
Trabalho como fonte principal (formal e informal) 11
Renda mista (aposentadoria, BCP, trabalho) 10
Sem renda familiar 03
Total 48

Beneficio de Prestacdo Continuada
—BPC? beneficio legal com a garan-
tia de um salario minimo mensal a
idosos com 65 anos ou mais e as
pessoas com deficiéncias incapaci-
tadas para o trabalho.

No caso das 3 pessoas com defi-
ciéncia que ndo possuiam renda (ou
a obtinham a partir da realizacao
de atividades ocasionais, que ge-
ram poucos ganhos), observou-se
morosidade e burocracia no proces-
so de aquisicao do beneficio, com
pericias médicas pouco conclusivas,
0 que provocou esperas infindaveis
e muita angustia para aqueles que
nao possuiam mais a capacidade de
gerar renda.

Nenhum idoso com deficiéncia
realizava atividade remunerada.
Todos eram aposentados por ida-
de, tempo de servi¢o ou invalidez,
e alguns recebiam o Beneficio de
Prestacao Continuada ou pensao
pecuniaria. Dos 12 idosos entre-
vistados, 5 cessaram as atividades
profissionais apds a aquisicao da
deficiéncia. As atividades profissio-
nais exercidas pelos idosos se asse-
melhavam as ja citadas pelos adultos,
com énfase naquelas que exigiam
menor qualificacao profissional.

Tais dados revelaram a impor-
tancia da existéncia e manutengao
das politicas de Assisténcia Social
para esse segmento, considerando
que muitas familias tém o sustento
proveniente de politicas de renda
minima e de apoios sociais.

Convivéncia familiar e
comunitaria

As familias foram perguntadas
sobre a vida social da pessoa com
deficiéncia e sua participagdo em
grupos sociais e religiosos, suas
experiéncias de lazer no ambito
do bairro e da cidade, entre outras
situacoes. As respostas foram varia-
das e traduziram um universo de
possibilidades colocadas para esse
grupo social no contexto sociocul-
tural de pertencimento.

A brincadeira foi citada por 5 fa-
miliares de criangas e adolescentes
como a atividade preferida, entre
as quais as brincadeiras na rua e
passeios pelo bairro. Entre os adul-
tos com deficiéncia intelectual, a
atividade social mais realizada era
acompanhar familiares em ambien-
tes externos ao domicilio, como
por exemplo, ao supermercado.
Quando convidados a lembrar de
atividades realizadas fora de casa,
os adultos se referiram a frequen-
tar escola especial e ir ao médico. A
participacao em atividades comu-
nitarias, tais como oficinas terapéu-
ticas na Unidade Basica de Saude,
atividades no Conselho Municipal
das Pessoas com Deficiéncia, Grupo
da terceira idade da comunidade e
Grupo de intervengdes corporais
promovidos pelo servico de satde
local, também foram citadas por al-
guns entrevistados. J4 a participa-

gao religiosa mostrou-se largamente
presente: 10 pessoas frequentavam
igrejas evangélicas, 12 participavam
das atividades da igreja catélica do
bairro e 1 se dedicava a religido
denominada messidnica do Bra-
sil. Outras atividades restritas ao
bairro foram indicadas, tais como
caminhar pelas ruas e condominio,
receber vizinhos em casa e “beber”
nos bares da regidao. Dentre os ido-
sos, 5 deles verbalizaram permane-
cer restritos ao domicilio.

Os adultos com deficiéncia
mostravam viver uma situacao de
isolamento em casa ou no bairro
e enfrentavam dificuldades obje-
tivas e subjetivas para explorar os
recursos comunitarios. Entre elas,
observou-se a presenca de barreiras
arquitetonicas, a auséncia de equi-
pamentos de ajuda (cadeiras de
rodas, andadores), a insuficiéncia
de transporte adaptado, a auséncia
de recursos financeiros, a falta de
informacao acerca dos recursos de
lazer e cultura da cidade, a pouca
motivacao para sair de casa e a au-
séncia de acompanhante.

As criangas com deficiéncia
brincavam na rua, assim como as
demais criancas do bairro, caracteri-
zado principalmente pela auséncia
de parques e locais para desenvol-
vimento de atividades culturais.
Nesse contexto, a rua mostrava-se
como um lugar de contradigao: lo-
cal de brincadeira, encontro social
e diversao, porém podendo ser pe-
rigosa e hostil quando considerada
a violéncia urbana e o trafego dos
veiculos.

Das pessoas entrevistadas, 3
frequentavam as atividades pro-
movidas pelo Conselho Municipal
da Pessoa com Deficiéncia de Sao
Paulo e tinham a oportunidade de
participar de debates, passeios e
reunioes sobre o tema da deficién-
cia. Constituia-se, assim, em um
grupo particular de pessoas com

a. Quanto ao BPC, o direito estd reservado a individuos com renda familiar per capita inferior a um quarto do salario minimo'. Trata-se de um beneficio assistencial, ja que
nao exige que o sujeito tenha contribuido com o setor previdencidrio™.
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deficiéncia do bairro que discutia
os seus direitos.

Os dados revelaram que o isola-
mento era rompido quando existia
apoio social fornecido pelas redes
formais e informais (servigos publi-
cos, associacdes comunitdrias, igre-
jas, familiares, vizinhos, amigos,
entre outros), que melhoravam
as condicoes de vida dos sujeitos.
Os apoios sociais existentes no co-
tidiano da pessoa com deficiéncia,
que foram relatados pelas familias,
estao apresentados na Tabela 6.

Grande parte das pessoas com
deficiéncia identificadas no levan-
tamento tinham sua rede de apoio
social restrita a familia nuclear, com
reduzida presenca da familia ex-
pandida, dos amigos, dos vizinhos e
dos equipamentos sociais. O auxilio
a pessoa com deficiéncia era tarefa
realizada geralmente por um fami-
liar, na maioria das vezes do sexo
feminino e que desempenhava as
atividades sozinho. Karsh'>e Ma-
zza'®, em seus estudos, discutiram
o perfil de cuidadores de idosos de-
pendentes (esposas, filhas, maes,
mulheres jovens e idosas), existin-
do correlacao com as caracteristi-
cas dos cuidadores abordados nesse
diagnéstico. As familias, em grande
parte monoparentais ou com ou-
tro tipo de organizagao, tinham na

mulher um papel importante de
lideranca e protagonismo.

Nessas familias, também se
destacavam as mulheres cuidado-
ras das pessoas com deficiéncia.
Algumas eram idosas e referiam
problemas de satide e estresse (fi-
sico e emocional), colocando em
risco sua capacidade funcional e de
cuidado. Tal condigao era marcada
pelaimpossibilidade de revezar esse
papel com outros familiares e, em
alguns casos, observou-se uma re-
lagao de dependéncia criada entre
cuidador e aquele que era cuidado,
em uma complementagao dos pa-
péis familiares muito estruturados.
Essas situagdes apontavam para a
importancia de dar visibilidade a
esta personagem e implementar
discussoes e acoes que consideras-
sem o sofrimento dos familiares
e a constituicao de propostas de
cuidados intersetoriais (envolven-
do educacao, transporte, satude,
assisténcia social, habitacdo) que
sustentassem um cotidiano com
menor grau de sofrimento para os
envolvidos. Nesse sentido, o Estado
nao poderia mais ser considerado
um parceiro pontual, que delega
as familias o cuidado da pessoa de-
pendente, sendo urgente a implan-
tacdo de politicas publicas de apoio
as familias nessas condigdes.

Tabela 6. Apoio social referido pelos entrevistados, 2006

Apoio Social (pessoa ou instituicao) N.

Familia,n_uclear (ggrqlmente um membro espc_acll'fico da 31
familia, na maioria dos casos do sexo feminino)

Amigos e vizinhos 14

Familia expandida (avd, avé, tio, tia) 13

Igreja 06

Nao possui amigos 03

Nao conta com ninguém 02

Projeto Social 01

Profissional da Saude 01

Auxiliar contratada 01

Deus 01
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Ter apoio social significa com-
partilhar informacoes, obter auxilio
nos momentos de crise, participar
de eventos sociais com repercussoes
positivas no aspecto psicossocial,
como a melhoria da autoestima,
da confianca pessoal, bem como
melhorias no aspecto da satide!”. As
redes de apoio social podem estar
fragilizadas em familias de pessoas
com enfermidades cronicas, pes-
soas com alto grau de dependén-
cia, como foi o caso de alguns dos
entrevistados desse levantamento.
Segundo Sluzki'®, a desvitalizagao
das relacdes interpessoais pode
produzir um circulo vicioso carac-
terizado pelo processo de declinio
da rede, que leva a enfermidade e
que fragiliza as redes sociais.

Consideracoes finais

A composicdo de um diagnds-
tico situacional de pessoas com
deficiéncia, que vivenciam um de-
terminado contexto sociocultural
foi um importante instrumento de
gestao para o desenvolvimento de
alternativas assistenciais em reabi-
litacdo no contexto comunitario.

O diagnéstico aprofundou o co-
nhecimento sobre o isolamento so-
cial vivenciado principalmente por
adultos e idosos com deficiéncias,
tornando-se evidente a fragilidade
dos apoios sociais, muitas vezes redu-
zidos a familia nuclear.

A pobreza e a desigualdade so-
cial foram fatores que dificultaram
0 acesso dessa populacao a bens
e servigos essenciais para a vida
humana e, em alguns casos, fator
que contribuiu para a aquisicao da
deficiéncia. Foram observados su-
jeitos que, na sua grande maioria,
ndo possuiam seus direitos sociais
garantidos no ambito da Educacao,
da Assisténcia Social, do Trabalho e
da Participacao Social.

Do ponto de vista da educacao,
foram identificadas criancas e ado-
lescentes que, inseridos em escola
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regular e fazendo parte da politica
de educacao inclusiva, vivencia-
vam problemas no aproveitamento
escolar, o que também pode estar
associado a dificuldade de garantir
qualidade do ensino e a precarieda-
de da educagao como um todo.

Entre adultos e idosos com de-
ficiéncia, prevaleceu a reduzida ou
mesmo a auséncia da experiéncia
escolar, o que certamente influen-
ciou nas experiéncias profissionais de
baixa qualificacao e remuneracao.

Quanto a renda, observou-se a
importancia das politicas de Assis-
téncia Social para essa parcela da
populacao e a necessidade de divul-
gacao de informagdes que permitis-
sem o0 acesso a esses direitos.

Do ponto de vista da saiide, as
pessoas com deficiéncia depara-
ram-se com lacunas no ambito da
prevencao de deficiéncias (progra-
mas de acompanhamento materno
infantil deficitarios, necessidade de
maior investimento no controle de
doencas diretamente ligadas com a
producao de deficiéncias como dia-
betes, hipertensao, uso de drogas e
alcool, acidentes) e na assisténcia
em reabilitacao. Poucas eram as
pessoas com deficiéncia que pos-
sufam condigdes para acessar e
manter um tratamento em reabili-

tagdo, no ambulatdrio de especiali-
dades ou no centro de reabilitacao,
localizados nas regioes mais cen-
trais da cidade.

Nesse sentido, os profissionais
envolvidos nesse diagnostico tém se
dedicado a reflexao e a implemen-
tacao de modalidades de interven-
¢ao que promovam a assisténcia de
pessoas com deficiéncia no ambito
territorial e comunitario.

A partir do diagnéstico situacio-
nal, foi possivel desenvolver estra-
tégias assistenciais, como ampliagao
das visitas e atendimentos domici-
liares, criacao de grupos de convi-
véncia tanto na sede da unidade de
saide como em recursos comunita-
rios, promocao da informacao e do
acesso a direitos (beneficios sociais,
concessao de equipamentos de aju-
da, acesso a transportes adaptados,
redugao de barreiras arquitetoni-
cas, entre outros) e a integracao em
atividades socioculturais no bairro
e na cidade.

Considerou-se, ainda, que o es-
tudo da condicao de vida de pessoas
com deficiéncia e de seus familiares
mostrou-se multifacetado, descrito
em diversos planos que extrapola-
ram a questao da incapacidade fun-
cional. A abordagem assistencial
desses sujeitos exigiu articulacoes
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